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Resumen
Antecedentes y objetivos
Se han definido estrategias específicas de cribado y vigilancia del cáncer co-
lorrectal (CCR) en población de riesgo alto, en que se recomienda el tra-
tamiento precoz para evitar la aparición de la enfermedad y la mortalidad 
asociada a nivel estatal. En el 2006 se definió un nuevo modelo o progra-
ma de prevención, la Clínica de Alto Riesgo de Cáncer Colorrectal (CAR-
CCR), en el Hospital Clínic de Barcelona, con la finalidad de mejorar la 
atención sanitaria y los resultados de pacientes y familiares con un riesgo 
alto de CCR. Hasta el momento, no se ha identificado ninguna evaluación 
de la calidad asistencial de este tipo de programas. Para su evaluación se 
consideró necesario definir un marco conceptual e indicadores de calidad 
asistencial mediante una aproximación cualitativa que tuviera en cuenta 
todo el proceso asistencial y una visión multidisciplinar. Se consideró funda-
mental que los indicadores pudieran servir para una evaluación externa de 
estos programas y para la definición de estrategias de mejora continua de la 
calidad. El objetivo general del estudio fue desarrollar indicadores de cali-
dad asistencial para evaluar programas de prevención de CCR en población 
de riesgo alto. 
Metodología 
Para la definición del marco conceptual del estudio se realizó una revisión 
exhaustiva de la literatura a partir de diversas estrategias de búsqueda. Se 
definió un grupo interno asesor (GIA), que incluyó profesionales del ámbito 
de gastroenterología, enfermería, medicina familiar y comunitaria, bioquí-
mica y genética molecular, anatomía patológica, psicología clínica, oncolo-
gía médica, gestión sanitaria e investigación en servicios sanitarios (n = 12). 
Se realizó un consenso inicial de áreas de interés y dimensiones a partir de la 
técnica metaplan en una primera reunión con el GIA, así como indicadores 
en una segunda reunión de consenso con este grupo de expertos. Se consultó 
la opinión de usuarios de la CAR-CCR del Hospital Clínic de Barcelona en 
dos grupos focales, y se efectuó una transcripción y un análisis de contenido 
de sus discursos. Se definió un consenso externo de los indicadores en un 
estudio Delphi que incluyó una selección más amplia de expertos de las dis-
ciplinas/especialidades anteriores, procedentes de diferentes comunidades 
autónomas (n = 154). Se administró un cuestionario con los indicadores en 
dos rondas de consenso y se triangulizó la opinión de los usuarios con la de 
los expertos y entre analistas. Se esperaba una tasa de respuesta del 50% al 
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finalizar el estudio. En ambas rondas, se valoró la importancia (puntuación 
de 1-10) y el grado de acuerdo con cada indicador (totalmente de acuerdo, de 
acuerdo con modificaciones, totalmente en desacuerdo o lo eliminaría). Se 
completó el desarrollo de indicadores a partir de todos los comentarios de 
mejora de los expertos. Se generó una ficha para cada indicador que incluyó 
información sobre la dimensión de calidad, el tipo de indicador, la fórmula 
para su cálculo y descripción de términos, población de estudio y fuentes de 
información para obtener los datos y calcular el indicador. 
Resultados
En el desarrollo de indicadores participaron 12 expertos del GIA, 14 usua-
rios de la CAR-CCR y 53 expertos externos en el Delphi. Se consensuaron 
un total de 30 indicadores para evaluar la calidad asistencial de todo el pro-
ceso asistencial de un programa de prevención de CCR en población de ries-
go alto. Estos indicadores se distribuyeron en las siguientes áreas de interés: 
a) identificación de usuarios con mayor riesgo de CCR; b) evaluación de 
riesgo; c) realización de consejo genético y apoyo psicológico; d) diagnóstico 
mediante pruebas endoscópicas y estudios genéticos (en los casos de sín-
dromes hereditarios de CCR); e) tratamiento preventivo; f) seguimiento y 
vigilancia. La mayoría de los indicadores propuestos midieron aspectos rela-
cionados con la efectividad clínica (43%), e incluyeron un enfoque de proceso o 
resultado (83%). Sólo tres indicadores incluyeron la medición de seguridad 
de los pacientes. La puntuación de importancia del indicador en el Delphi 
osciló entre 9,2 (existencia de protocolo clínico multidisciplinar basado en 
la evidencia) y 6,8 (impacto del programa en el bienestar físico y emocional 
de los usuarios). Los 30 indicadores finalmente consensuados se presentan 
en la Tabla 1. 
Conclusiones
La definición del marco conceptual del estudio y de los indicadores pro-
puestos parte de la revisión de la evidencia científica disponible, el consenso 
de expertos y opinión de usuarios, así como la triangulización de fuentes de 
información y analistas que han permitido asegurar su validez de conteni-
do. La inclusión de profesionales de diferentes perfiles profesionales y dis-
ciplinas, así como de distintas comunidades autónomas, ofrece una mayor 
aceptación y utilidad de los indicadores para evaluar este tipo de programas 
de prevención. El hecho que un programa como el de la CAR-CCR lleve 
poco tiempo en funcionamiento ha implicado la propuesta de indicadores 
iniciales, que de forma mayoritaria incluyeron aspectos relacionados con el 
proceso asistencial y resultados a corto y medio plazo, aunque ninguno de 
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supervivencia. En una siguiente fase del estudio está previsto comprobar la 
fiabilidad y validez de constructo de los indicadores, y evaluar la CAR-CCR 
mediante la recogida retrospectiva y prospectiva de datos para calcular los 
indicadores y medir el cumplimiento con los estándares de calidad.
Tabla 1. Descripción de los indicadores consensuados
Listado de indicadores  






1_Existencia de protocolo clínico 
multidisciplinar basado en la 
evidencia
Transversal Estructura Efectividad clínica/
Continuidad 
asistencial
2_Implementación de un protocolo 
clínico multidisciplinar basado en la 
evidencia
Transversal Proceso Efectividad clínica/
Continuidad 
asistencial
3_Existencia de una historia clínica 
semiestructurada
Transversal Proceso Continuidad 
asistencial
4_Adecuación cribado colorrectal 





5_Adecuación cribado diagnóstico 
manifestaciones extracolónicas en 




5a_Adecuación cribado diagnóstico manifestaciones extracolónicas en PAF
5b_Adecuación cribado diagnóstico manifestaciones extracolónicas en síndrome de Lynch
6_Índice derivación desde atención 







7_Adecuación derivación al  







8_Índice derivación usuarios al 






9_Índice indicación asesoramiento 
dietético y nutrición en 











Resultado Seguridad  
de pacientes
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Listado de indicadores 
(continuación)












12_Disponibilidad/acceso a una 
prueba genética molecular en 





13_Participación en el programa de 





14_Índice derivación de usuarios  













16_Disponibilidad de duodenoscopia 












18_Adherencia a las colonoscopias 




Resultado Atención centrada 
pacientes
19_Efectividad del programa 
(diagnóstico CCR estadios precoces)
Transversal Resultado Efectividad clínica
20_Aparición/desarrollo de CCR en  
el intervalo entre dos colonoscopias
Transversal Resultado Efectividad clínica
21_Adecuación intervalos entre 
colonoscopias en la estrategia 




22_Adherencia a las  




Resultado Atención centrada 
pacientes
23_Existencia campañas prevención 




genético y apoyo 
psicológico
Estructura Atención centrada 
pacientes
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Listado de indicadores 
(continuación)






24_Comprensión de los usuarios 




genético y apoyo 
psicológico
Proceso Atención centrada 
pacientes
25_Satisfacción de los usuarios con 
la atención recibida en el programa
Transversal Resultado Atención centrada 
pacientes
26_Tiempo de espera para visita 
médica en el servicio que coordina  
el programa
Transversal Proceso Accesibilidad
27_Impacto del programa en el 
bienestar físico y emocional de los 
usuarios




28_Existencia sistema de información 
estructurado y sistematizado
Transversal Estructura Continuidad 
asistencial
29_Adecuación de la derivación 
de usuarios desde servicios 
especializados intrahospitalarios 





30_Índice de complicaciones 
producidas después de la 
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Executive Summary
Background and aims
In Spain, several specific strategies for the screening and surveillance of 
colorectal cancer have been defined for high risk populations, in which early 
treatment is recommended to avoid the development of cancer and associ-
ated mortality. In 2006, a new preventive program was introduced in the 
form of a High Risk Colorectal Cancer Clinic (HRCRCC) operating in the 
Hospital Clinic de Barcelona. The aim of this new program was to improve 
healthcare and outcomes in patients with high risk of colorectal cancer and 
their relatives. We were unable to identify any previous quality assessments 
of this type of preventive program. In order to carry out such an assess-
ment, it was considered necessary to define a theoretical background and 
to develop quality indicators which took into account the whole care proc-
ess and which embraced a multidisciplinary perspective. Indicators should, 
furthermore, be suitable for the external assessment of programs and to de-
fine strategies of quality improvement. The aim of this study was to develop 
quality indicators to assess preventive colorectal cancer programs in high 
risk populations.
Methodology
The underlying conceptual model for the study was developed after an ex-
haustive literature review carried out using several search strategies. An 
internal consensus group (ICG) was defined which included experts from 
the fields of gastroenterology, nursing, primary care, biochemistry and mo-
lecular genetics, pathology, clinical psychology, medical oncology, manage-
ment, and health service research (n=12). An initial consensus of areas of 
interest and domains was defined using the metaplan technique in a first 
meeting of the ICG, and indicators were developed in a second meeting of 
this group of experts. The opinion of users from the HRCRCC in Barcelona 
was collected in two focus groups, using literal transcription of interviews 
and content analysis. External consensus regarding a series of possible in-
dicators was defined in a Delphi study that included a wider selection of 
experts (n=154) from the afore mentioned disciplines/specialties from dif-
ferent autonomous communities in Spain. A Delphi questionnaire including 
the indicators was administered in two rounds of consensus. In each round, 
importance (score range: 1-10) and level of agreement (totally agree, agree 
with modifications and eliminate) was assessed. A response rate of 50% was 
expected for this part of the study. Indicators were further improved based 
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on comments from experts included in the Delphi study. The final version 
of the indicators included information on the domain being measured, type 
of indicator (structure, process or outcome), the formula for calculating the 
score for that indicator, a description of terms, the target population and 
data sources.
Results
A total of 12 experts participated in the IGC, 14 users from the HRC-CCR 
took part in the user focus groups, and 53 experts participated in the Delphi. 
A total of 30 indicators were defined which assessed the following aspects 
of care: a) identification of users at higher risk; b) risk assessment; c) genetic 
counselling assessment and psychological support; d) diagnostic tests using 
endoscopic and genetic studies (in the case of hereditary syndromes); e) pre-
ventive treatment; f) follow-up and screening. Most indicators measured as-
pects of clinical effectiveness (43%) and aspects of process or results (83%). 
Three indicators focused on patient safety. The importance score assigned 
to indicators in the Delphi study ranged from 9.2 for the availability of a 
multidisciplinary, evidence-based clinical protocol to 6.8 for the impact of 
the preventive program on the physical and emotional well-being of users. 
Conclusions
The theoretical approach and indicators proposed in this study were defined 
using the available scientific evidence in the literature, and incorporated ex-
pert consensus and user opinion which helps to ensure content validity. The 
inclusion of experts with different professional profiles, and from different 
disciplines and regions of Spain should help to ensure the indicators’ accept-
ability and usefulness. The fact that the new preventive program only began 
operations in 2006 means that there has been a relatively short time for fol-
low-up and therefore the indicators developed here tend to focus on short- 
and medium-term outcomes but none measuring survival. The next phase of 
the project will assess the implementation, reliability and construct validity 
of the indicators and evaluate compliance with defined quality standards us-
ing retrospective and prospective data.
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Justificación y antecedentes
En el 2008 la AATRM recibió la solicitud del Catsalut de evaluar de forma 
externa la CAR-CCR del Hospital Clínic de Barcelona. Este proyecto ha 
recibido financiación del Ministerio de Sanidad en su Plan de Calidad para 
el Sistema Nacional de Salud 2009. Este estudio se ha realizado en cola-
boración con la Clínica de Alto Riesgo de Cáncer Colorrectal del Hospi-
tal Clínic de Barcelona, así como del Consorcio de Atención Primaria de 
Salud de l’Eixample, Insight Consulting and Research y el Hospital Costa 
del Sol de Marbella.
Epidemiología del cáncer colorrectal  
y grupos de riesgo
El CCR ocupa el primer lugar en incidencia de cáncer en España, consi-
derando ambos sexos de forma conjunta, y representa la segunda causa de 
mortalidad por cáncer.1 La efectividad de los programas de prevención ha 
llevado al desarrollo de programas de cribado que persiguen identificar a 
los individuos con mayor riesgo de presentar esta neoplasia, y programas 
de seguimiento de los pacientes que ya la han presentado.2 En el ámbito del 
cribado del CCR se definen tres grupos de riesgo de desarrollar esta neopla-
sia (basado de forma principal en los criterios de edad, presencia de antece-
dentes familiares y/o personales).3,4 La población de riesgo bajo es aquella 
menor de 50 años, sin antecedentes familiares o personales, en los que no 
se recomienda cribado poblacional. La población de riesgo medio incluye el 
criterio de la edad (mayor o igual de 50 años) para establecer cribado para 
la prevención de CCR. En este grupo de riesgo medio no tendría factores 
de riesgo adicionales según sus antecedentes personales y/o familiares. La 
mayor parte de las estrategias de cribado poblacional van dirigidas a este 
grupo (riesgo medio) y están contempladas en los planes de salud pública en 
diversas comunidades autónomas.4,5 
 Existe un tercer grupo de riesgo que incluye antecedentes familiares 
o individuales de CCR y se considera población de riesgo alto: 1) personas 
portadoras de mutaciones en genes determinados, 2) personas con antece-
dentes familiares de CCR y 3) personas sin antecedentes familiares, pero 
que han desarrollado pólipos adenomatosos colorrectales.4 Las personas del 
grupo portadores de mutaciones de genes específicos representan entre el 
3 y el 5% del total de pacientes diagnosticados de CCR. El desarrollo del 
CCR se da en el contexto de una enfermedad hereditaria de transmisión au-
tosómica dominante, es decir, el 50% de los hijos de un individuo portador 
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heredan la mutación que los predispondrá a tener cáncer.6 En el grupo de 
personas con antecedentes familiares de CCR se encuentran los casos con 
mutación del gen APC, responsable de la poliposis adenomatosa familiar 
(PAF). Se ha evidenciado que casi todos los individuos portadores del gen 
presentarán esta enfermedad y si no son intervenidos quirúrgicamente el 
100% desarrollarán CCR antes de los 45 años de edad.7 De forma similar, 
se ha constatado que cerca del 80% de los individuos que pertenecen a fa-
milias con CCR hereditario no asociado a poliposis (CCR hereditario no 
polipósico –CCHNP– o síndrome de Lynch), que es la forma hereditaria 
más frecuente de CCR, desarrollarán esta neoplasia debido a la presencia 
de mutaciones en los genes MSH2/MLH1.7 Un grupo mucho más numeroso 
(10-30%) lo constituyen los familiares de pacientes con CCR.8 En ellos, el 
riesgo de presentar CCR se multiplica entre 2 y 4 veces en relación al de la 
población general, incrementándose en función del número de familiares 
afectados, el grado de parentesco y la edad de presentación. Un último gru-
po de personas con riesgo alto son aquellos con antecedentes personales sin 
historia familiar de CCR, es decir, que han desarrollado un pólipo adeno-
matoso colorrectal (lesión premaligna que precede al desarrollo de CCR).9 
Este grupo representa cerca del 25-30% de los individuos a los que se realiza 
una colonoscopia con independencia de su indicación y también presentan un 
riesgo aumentado de nuevas lesiones neoplásicas durante su seguimiento. 
El modelo asistencial de la Clínica  
de Alto Riesgo de Cáncer Colorrectal 
Los pacientes con CCR hereditario y sus familias requieren de procedimien-
tos asistenciales complejos (endoscópicos, genéticos, radiológicos, quirúrgi-
cos, oncológicos) y necesitan una actuación altamente especializada y mul-
tidisciplinar, así como coordinada.7 La centralización en una única consulta 
de todos los pacientes y familares con riesgo incrementado de CCR permite 
su registro y favorece una actuación protocolizada.10 Por otra parte, el cri-
bado y seguimiento se inicia a edades tempranas y se sigue al individuo toda 
la vida; se requiere también de consejo genético y apoyo psicológico para la 
toma de decisiones informada de los pacientes con síndromes hereditarios 
de CCR y sus familiares, entre otros (p. ej., éticos y legales). 
 En el 2006 el Servicio de Gastroenterología del Institut de Malalties 
Digestives i Metabòliques del Hospital Clínic de Barcelona (que hace las 
funciones de hospital comarcal y de alta tecnología) puso en funcionamien-
to una CAR-CCR, como nuevo modelo organizativo para la prevención de 
CCR en población de riesgo alto, cuya actividad fue contratada reciente-
mente por el Departamento de Salud de Cataluña.7,10 Entre el 2006 y el 2008 
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se han atendido a 793 usuarios con riesgo alto de CCR. En la actualidad la 
CAR-CCR está formada por profesionales de los servicios de gastroente-
rología, bioquímica y genética molecular, anatomía patológica, psicología 
médica, radiodiagnóstico, cirugía gastrointestinal, oncología médica y onco-
logía radioterápica, así como atención primaria. 
 Los objetivos de la CAR-CCR son:10 1) identificar a los individuos y/o 
pacientes con un mayor riesgo de desarrollar CCR, 2) establecer el riesgo 
de CCR a partir de factores de riesgo personales y/o familiares, 3) proponer 
estrategias de cribado y/o vigilancia más adecuada de forma individualizada, 
4) realizar medidas de consejo genético en las formas hereditarias de CCR, 
test genéticos y apoyo psicológico a estos pacientes y sus familiares, 5) rea-
lizar técnicas endoscópicas y radiológicas con finalidad preventiva, diagnós-
tica y/o terapéutica, 6) indicación del tratamiento oncológico más adecuado 
en la eventual aparición de una neoplasia, 7) propuesta de otras medidas 
para la promoción de la salud y prevención de la CCR u otras neoplasias 
asociadas. 
 En una primera fase de implantación de la CAR-CCR, se definieron 
dos niveles asistenciales en los que colaboraron tanto el centro hospitalario 
como los centros de atención primaria gestionados por GesClínic en el ám-
bito de la Corporación Sanitaria Clínic. El Hospital Clínic hace las funcio-
nes del segundo y el tercer nivel asistencial que consisten en la evaluación 
del riesgo, los procesos diagnóstico y terapéutico, y el seguimiento de to-
dos los pacientes y familiares de alto riesgo, mientras que las funciones del 
primer nivel asistencial radican en la derivación de personas de alto riesgo 
de CCR y el seguimiento de los de riesgo medio –familiares de pacientes 
con CCR no hereditario, con uno o más adenomas no avanzados o perso-
nas con pólipos hiperplásicos.
Otros modelos organizativos para la prevención 
del CCR en población de riesgo alto 
Hasta el momento, no se conoce una iniciativa con un modelo estructurado 
como la CAR-CCR (en relación a sus objetivos, que contemple todo el pro-
ceso asistencial, la participación de un equipo multidisciplinar y la coordina-
ción entre niveles asistenciales). Sin embargo, existen otras estrategias pre-
ventivas del CCR en las formas hereditarias contempladas en las unidades 
de consejo y asesoramiento genético, que a diferencia de la CAR-CCR están 
dirigidas a diferentes enfermedades con predisposición hereditaria para los 
que existen marcadores genéticos.11,12 Cabe comentar que el asesoramiento 
y evaluación genética constituyen una parte de la estrategia preventiva en 
pacientes y familiares de alto riesgo de CCR. En otras comunidades autóno-
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mas también se han definido estrategias específicas de cribado y vigilancia 
del CCR en población de riesgo alto en las que se recomienda el tratamiento 
precoz de carácter preventivo.4,5,13 En el Hospital Costa del Sol (Marbella), 
una vez obtenido el consentimiento del familiar a riesgo, las pruebas gené-
ticas se solicitan fuera del hospital. En el proceso diagnóstico de pacientes 
con sospecha de CCR se detectan poliposis adenomatosas y se determina 
el posible componte hereditario.14 La práctica clínica convencional está di-
rigida al diagnóstico de CCR y a la realización de recomendaciones para 
los familiares en riesgo. Mediante la coordinación con atención primaria y 
los servicios de urgencias hospitalarias, se encargan de derivar a pacientes 
con signos y síntomas de alarma para realizar diagnóstico en los servicios de 
digestivo.14,15 En este caso, se han definido comités de expertos para realizar 
de forma conjunta desde los servicios de digestivo, cirugía, oncología, radio-
logía y anatomía patológica, una evaluación sobre la necesidad urgente de 
tratamiento. Estos comités de tumores se encargan también de consensuar 
los protocolos y evaluar la calidad de la atención sanitaria. Existen otras 
iniciativas en Zaragoza y Tenerife para la prevención del CCR en población 
de riesgo alto en fase piloto.5,7
Evaluación de la calidad asistencial  
de programas de prevención de CCR  
en población de riesgo alto
Hasta el momento no existe ninguna evaluación de la calidad asistencial 
(al menos publicada y en conocimiento) de programas de prevención de 
CCR en población de riesgo alto con un modelo organizativo como la 
CAR-CCR en Barcelona. Se desconoce si la CAR-CCR es un modelo orga-
nizativo que aporta mejor calidad asistencial que los modelos más extendi-
dos en nuestro país. La inexistencia de experiencias previas y la complejidad 
de este nuevo modelo asistencial hacen necesario proponer un marco con-
ceptual y evaluar su calidad. 
 La definición más extendida de calidad asistencial es hacer las cosas 
bien acortando los márgenes de error y documentando la mejora continua.16 
Otro enfoque bastante extendido es el del informe del Institute of Medicine 
(Crossing the Quality Chasm: A New Health System for the 21th Century), 
en el que se define la calidad como “el grado en que los servicios sanitarios 
incrementan la probabilidad de obtener los resultados en salud deseados 
y consistentes con el conocimiento científico vigente”.16a Se propone que 
la evaluación de la calidad debe ser de carácter multidimensional, basada 
en elementos de estructura, de proceso y resultados, ya que según algunos 
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autores conseguir unos buenos resultados de la atención se relaciona con la 
disponibilidad de recursos (estructura) y de cómo se utilicen dichos recursos 
(procesos).17 
 De forma inicial, se ha identificado un artículo que propone un mar-
co conceptual específico para la evaluación de la calidad de las unidades 
de consejo genético (UCG).18 No obstante, la UCG (consejo y evaluación 
genética) constituye sólo una parte de un modelo organizativo para la pre-
vención del CCR en individuos de riesgo alto. Como ya se ha comentado, 
existen otros aspectos relevantes del proceso asistencial que deberían tener-
se en cuenta al evaluar la calidad de la atención. Tampoco se ha identificado 
en la literatura ningún marco conceptual para la evaluación de un programa 
de prevención CCR en individuos de alto riesgo que englobe todos los pará-
metros de calidad. 
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Objetivos
Desarrollar indicadores de calidad asistencial para evaluar programas de 
prevención de CCR en población de riesgo alto. 
Objetivos específicos
 1.  Realizar una revisión exhaustiva de la literatura para proponer un mar-
co conceptual, áreas de interés y dimensiones para el consenso de indi-
cadores de calidad asistencial. 
 2.  Proponer indicadores, áreas de interés y dimensiones de calidad asisten-
cial a partir de diversas técnicas de consenso con expertos.
 3.  Describir la experiencia de usuarios de la CAR-CCR, e incorporar su 
punto de vista en el desarrollo de indicadores, a partir de sus propuestas 
de aspectos de mejora asistencial.
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Estructura del informe
Este informe se presenta en varios apartados, cada uno de los cuales res-
ponde a una parte de los objetivos planteados. En la Figura 1 se presenta 
un esquema general del estudio para la obtención de la versión final de los 
indicadores. Este proceso incluyó una revisión de la literatura, la aplicación 
de técnicas de consenso (metaplan y reuniones de consenso) en el GIA (el 
grupo interno asesor), grupos focales con usuarios y un estudio Delphi para 
obtener el consenso externo de un grupo amplio de expertos. En cada capí-
tulo del informe se incluye una breve introducción, los objetivos específicos, 
el método y los resultados para cada subestudio planteado. La discusión y 
conclusiones se presentan de forma conjunta al final del documento. 
Figura 1. Esquema de desarrollo de indicadores de calidad del estudio 
Versión final indicadores
1ª versión: áreas interés,  
dimensiones y temas de indicador
2ª versión: áreas interés,  
dimensiones y temas de indicador
3ª versión: áreas interés,  
dimensiones y temas de indicador
4ª versión: áreas, dimensiones,  
temas y títulos indicadores
1ª versión indicadores
Revisión literatura
1ª reunión consenso GIA
2ª reunión consenso GIA
Grupos focales usuarios
Estudio Delphi.  
1ª ronda consenso
Desarrollo fichas indicadores 
AATRM consenso 
Estudio Delphi.  
2ª ronda consenso 
GIA: grupo interno asesor

Revisión de la literatura y 
definición del marco conceptual 
del estudio
Autores:
Vicky Serra-Sutton, Mireia Espallargues y Leslie Barrionuevo
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En este apartado se presenta la revisión exhaustiva de la literatura realizada 
para la definición del marco conceptual del estudio, en relación a las áreas de 
interés y dimensiones de calidad asistencial para evaluar programas de pre-
vención de CCR en población de riesgo alto. A partir de esta revisión se defi-
nieron documentos de trabajo para las reuniones de consenso con el GIA, así 
como para la discusión con usuarios para la propuesta de indicadores. 
Métodos
Se llevaron a cabo varias estrategias de búsqueda de documentos clave con 
el objetivo de identificar: 1) modelos conceptuales para la evaluación de la 
calidad asistencial; 2) modelos conceptuales para la evaluación de servicios 
genéticos y programas de prevención de CCR; 3) dimensiones con relevan-
cia clínica y de gestión, y 4) actividades asistenciales basadas en la evidencia 
o susceptibles de mejora asistencial (qué, quién, a quién). A continuación se 
describen las bases consultadas y estrategias de búsqueda:
 1.  Bases de datos bibliográficas biomédicas: Pubmed, EMBASE, Psych-
info, ISI Web of Knowledge. Se consultaron documentos publicados 
entre enero de 1981 y diciembre del 2008 en castellano o inglés. La es-
trategia de búsqueda incluyó las siguientes palabras clave en los títulos: 
* ((genetic[ti]) AND (counsel*[ti] OR screen*[ti] OR predisposit*[ti] 
OR screen*[ti] OR test[ti] OR tests[ti] OR testing[ti])); * standards*[ti] 
OR indicator*[ti] OR quality[ti] OR assess*[ti] OR evaluat*[ti]. Tam-
bién se consultó el Centre for Reviews and Dissemination (CRD) para 
identificar documentos clave publicados en los últimos 5 años utilizan-
do los siguientes descriptores en los títulos para la búsqueda: *Genetic; 
*Cancer, oncol*, tumor*, tumour*, neoplasm*; *Counsel, predisposit*, 
test*, advic*, advis*, screen*. 
 2.  Documentos e informes de evaluación disponibles en la página de Internet 
de agencias de evaluación e instituciones dedicadas a la evaluación de ser-
vicios sanitarios en nuestro contexto relacionados con el tema de estudio:
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 3.  Principales buscadores de guías de práctica clínica y organismos nacio-
nales e internacionales vinculados al estudio del cáncer o evaluación de 
servicios sanitarios: 
	 •	 	Guía	Salud:	http://www.guiasalud.es/newCatalogo.asp




  En estas instituciones, se realizó una búsqueda a partir de palabras cla-
ve: colorectal cancer, counselling, testing, genetic en los títulos de los docu-
mentos y se consultaron las secciones sobre cáncer.
	 •	 	National	Cancer	Institute:	http://cancer.gov







  Se utilizaron las palabras clave colorectal cancer, counselling, genetic, 
testing, screening, clinical guideline o guideline y se consultaron las secciones 
sobre cáncer de cada institución. 
 Para la inclusión de guías de práctica clínica (GPC), además de los 
criterios mencionados se han seguido criterios generales como: (a) guías 
basadas en la evidencia que tuvieran referencias bibliográficas, niveles de 
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evidencia y grados de recomendación; (b) disponibilidad y accesibilidad en 
Internet o publicaciones de las GPC en revistas de libre acceso; (c) actuali-
zaciones más recientes en proceso de publicación. 
 4.  Consultas manuales en revistas específicas (Familial Cancer, European 
Journal of Human Genetics, Social Science & Medicine, Journal of the 
National Cancer Institute, Journal of Clinic Oncology, Journal of Gene-
tic Counselling, y Community Genetics, Medical Care, Journal of Inter-
nal Medicine, British Medical Journal, International Journal of Quality 
in Healthcare). Se utilizaron los siguientes descriptores en las búsque-
das específicas: colorectal neoplasm o colorectal cancer, genetic, genetic 
counselling, genetic assessment, genetic risk, quality indicators, healthca-
re, hereditary neoplasms, hereditary nonpolyposis, outcomes research y 
psychological outcomes sin limitaciones de período temporal.
Resultados
Síntesis del marco teórico inicial del estudio
En la Tabla 2 se propone el marco teórico inicial del estudio para evaluar 
programas de prevención de CCR en población de riesgo alto.7,10,16,19 Las 
áreas de interés se propusieron a partir de los objetivos de la CAR-CCR del 
Hospital Clínic de Barcelona y de la revisión de la literatura. Se tuvieron en 
cuenta indicadores que midieran aspectos relacionados con la estructura, 
proceso y resultado de la calidad asistencial. Por último, se propusieron las 
dimensiones de calidad adaptadas del Ministerio de Sanidad en su Plan de 
Calidad, integrando el concepto de adecuación de la atención en la dimen-
sión de efectividad clínica.19




Dimensión de calidad 
asistencial
Identificación individuos a riesgo
Evaluación de riesgo 
Consejo genético y apoyo psicológico 
Diagnóstico y tratamiento preventivo
Seguimiento y vigilancia
Indicación tratamiento oncológico
Promoción de la salud  








Seguridad de los pacientes
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Por otra parte, para la propuesta de indicadores se definieron algunos as-
pectos necesarios para su desarrollo definidos a partir de experiencias como 
la de la Fundación Avedis Donabedian (FAD) en el consenso de indicado-
res de proceso y resultado de la práctica asistencial oncológica, el proyecto 
EUPHORIC para el desarrollo de indicadores en el ámbito de la cirugía co-
ronaria y la cirugía ortopédica y traumatología.20,21 Se determinó que en el 
proceso de consenso de indicadores, éstos deberían incluir: a) aspectos de la 
práctica clínica y de gestión susceptibles de mejora; b) aspectos que pudieran 
medirse; c) que fueran útiles y capaces de captar información para definir 
soluciones en la práctica asistencial; d) que fueran aceptables por un grupo 
amplio de profesionales de carácter multidisciplinar y e) que incluyeran as-
pectos de la actividad asistencial basados en la evidencia científica disponible 
(sobre todo en relación a los posibles indicadores de efectividad clínica).
 En la provisión de servicios sanitarios hay diferentes actores implica-
dos que establecen prioridades en relación a aspectos de la estructura, el 
proceso o del resultado de los servicios de salud.22,23 El personal sanitario 
(médicos, enfermeros, otros profesionales) se centra sobre todo en el resul-
tado clínico: el diagnóstico y la mortalidad posoperatoria. Los pacientes y 
familiares evalúan cómo es prestada la atención (trato, limpieza, informa-
ción, tiempo de espera). La administración sanitaria y gestores ponen sus 
expectativas sobre el coste de sus servicios y la satisfacción con la atención 
prestada. Para la definición de indicadores de este estudio se propuso inte-
grar el punto de vista de todos los actores implicados en el proceso (clínicos, 
gestores, usuarios), de diferentes regiones y realidades asistenciales. En el 
Anexo 2 se describen, para cada área de interés (Tabla 2), las principales 
actividades asistenciales basadas en la evidencia científica disponible identi-
ficada en la revisión bibliográfica de este estudio. A continuación se descri-
ben con más detalle los modelos conceptuales y documentos más relevantes 
identificados en la revisión exhaustiva de la literatura. 
Modelos conceptuales para evaluar programas  
de prevención de CCR en población de riesgo alto
Wang y colaboradores establecieron un marco teórico específico para la 
evaluación de los objetivos y resultados de las unidades de consejo y eva-
luación genética.18 Identifican como objetivos propios de estas unidades el 
asesoramiento genético –entendido como el proceso de comunicación que 
trata los problemas relacionados con la ocurrencia o predisposición a una 
alteración genética en la familia– y la realización de pruebas necesarias para 
determinar el riesgo de un cáncer hereditario. A pesar de la utilidad de este 
modelo teórico, se hizo necesario establecer una aproximación más amplia 
para evaluar programas de prevención de CCR en población de riesgo alto 
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(como por ejemplo el modelo organizativo de la CAR-CCR), ya que se dis-
tingue no sólo por realizar consejo y estudios genéticos en los usuarios con 
antecedentes hereditarios de riesgo alto, sino también el cribado y segui-
miento de los pacientes y familiares con riesgo incrementado de CCR, el 
apoyo psicológico y tratamiento preventivo desde una perspectiva multidis-
ciplinar y de continuidad asistencial. 
 Se identificaron varios documentos que se consideraron de utilidad 
para la propuesta de medidas de resultado percibidas por los pacientes con 
criterios de adecuada validez y fiabilidad.25-29 Entre estas medidas de resul-
tado se encuentran la adecuación percibida del consejo o asesoramiento ge-
nético, la satisfacción con la atención sanitaria, escalas de salud mental (an-
siedad, depresión, afrontamiento o autoestima), salud percibida (calidad de 
vida relacionada con la salud, expectativas, percepción de control personal), 
escalas que miden conocimientos o habilidades de los pacientes, así como de 
apoyo social, entorno familiar o intención de realizar pruebas genéticas. 
	 Se	 identificaron	dos	estudios	 llevados	a	cabo	en	el	País	Vasco	 sobre	
las unidades de consejo genético en cáncer hereditario. En estos estudios se 
realizó un amplio consenso de expertos para mejorar el nivel organizativo y la 
provisión del consejo genético y atención sanitaria en cáncer de mama y de 
colon y anomalías congénitas.30,31 En caso del cáncer de mama y de colon, 
se propone el modelo asistencial para el diagnóstico molecular y consejo 
genético.30 En estos estudios, se evidenció variabilidad en la atención entre 
regiones y que era necesaria la creación de unidades de cáncer familiar para 
identificar a los pacientes, realizar consejo y estudio genético, así como el 
seguimiento de pacientes y familiares y la coordinación con otras unidades 
como los servicios de oncología, ginecología, digestivo y laboratorios impli-
cados. En relación al personal, se propone como necesario un laboratorio de 
genética molecular, un consejero genético vinculado a genética o a los servi-
cios de oncología y ginecología, un profesional de enfermería con formación 
en cáncer hereditario, un psicólogo y un administrativo. 
Documentos clave basados en la evidencia  
en la prevención de CCR en riesgo alto
Por contacto personal, se identificaron tres GPC clave en el ámbito de estu-
dio (una de ellas es una actualización de una GPC de prevención de CCR 
publicada en el 2004).3,4,11 De forma adicional, se identificaron tres docu-
mentos sobre la prevención del CCR y consejo genético: a) GPC sobre el 
diagnóstico	y	tratamiento	de	CCR	de	la	Comunidad	Valenciana,32 b) GPC 
de la Sociedad Española de Oncología Médica (SEOM)33,c) Recomenda-
ciones de la National Institute of Cancer de Estados Unidos sobre la eva-
luación de riesgo y consejo genético en CCR.34 Se identificó la experiencia 
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del Hospital Costa del Sol de Marbella, y se invitó a varios expertos de los 
ámbitos de investigación clínica y de gastroenterología-digestivo del centro a 
participar en el estudio. En el caso de Marbella, se utilizaron los objetivos de 
la CAR-CCR como referencia y se listaron las actividades realizadas en este 
hospital, identificando documentos clave para la propuesta de indicadores de 
calidad de todo tipo de programas de prevención de CCR en riesgo alto.14,15

Propuesta inicial de indicadores. 
Consenso interno 
Autores:
Vicky Serra-Sutton, Leslie Barrionuevo, Michael Herdman  
y Lola Sanz
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Para obtener el consenso inicial de indicadores se siguió en la medida de lo 
posible la metodología del estudio de desarrollo de indicadores de calidad 
asistencial de proceso y resultado para la evaluación de la práctica asisten-
cial oncológica en la FAD que se realizó en colaboración con la AATRM.20 
Se definió un grupo reducido de expertos de la CAR-CCR de Barcelona y el 
Hospital Costa del Sol y se aplicaron dos técnicas de consenso (técnica me-
taplan y reunión de consenso). El objetivo de esta fase fue revisar el marco 
teórico definido por el equipo de investigación a partir de la revisión de la li-
teratura y proponer un listado inicial de indicadores (temas e indicadores). 
Métodos
Se definió un GIA que incluyó profesionales sanitarios implicados en todo 
el proceso asistencial o en la evaluación de servicios sanitarios. Se trata de 
un grupo de expertos seleccionados por conveniencia que se ajusta a las 
especialidades relacionadas con la CAR-CCR en el Hospital Clínic de Bar-
celona y el Hospital Costa del Sol de Marbella. El GIA incluyó un total de 
13 profesionales que se presentan según área profesional y centro (Tabla 
3). Para garantizar la aceptabilidad, aplicabilidad y validez en el proceso de 
desarrollo de indicadores, así como su posible aplicación en otros contextos 
como el Hospital Costa del Sol, se invitó a dos expertos de este centro a 
formar parte del GIA.
Tabla 3. Listado grupo interno asesor (GIA)
Área Nº expertos Procedencia
Gastroenterología 3 H. Clínic de Barcelona y H. Costa del Sol  
de Marbella
Genética molecular 1 H. Clínic de Barcelona
Atención primaria 1 H. Clínic de Barcelona
Anatomía patológica 1 H. Clínic de Barcelona
Enfermería 1 H. Clínic de Barcelona
oncología 1 H. Clínic de Barcelona
Psicología clínica 1 H. Clínic de Barcelona
Planificación hospitalaria 1 H. Clínic de Barcelona
Dirección médica 1 H. Clínic de Barcelona
Jefes unidad investigación 2 Agència d’Avaluació de Tecnologia i Recerca 
Mèdiques y H. Costa del Sol de Marbella
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En la primera reunión del GIA se aplicó la técnica metaplan y en la segunda 
reunión se utilizó la técnica de reunión de consenso.35,36 
Primera reunión de consenso del GIA
Para facilitar la expresión de ideas, opiniones y puntos de vista de cada uno 
de los expertos en la reunión se llevó a cabo un estudio de consenso meta-
plan. El metaplan es una técnica de trabajo grupal que combina la participa-
ción activa de todos los asistentes con un sistema estructurado de exposición 
visual de las ideas. Se decidió priorizar la propuesta de indicadores en cinco 
áreas de interés prioritarias que se convirtieron en cinco “paneles”: 1. Iden-
tificación de pacientes y familiares con riesgo alto de CCR; 2. Evaluación del 
riesgo de CCR; 3. Consejo genético y soporte psicológico; 4. Diagnóstico-
tratamiento	preventivo,	 y	 5.	Vigilancia	 y	 seguimiento.	 Se	 estructuró	 cada	
área de interés (a partir de ahora “panel”) en tres partes para incluir com-
ponentes de estructura, proceso y resultado de la atención sanitaria. Tam-
bién se tuvieron en cuenta los siguientes criterios para la definición de los 
indicadores: a) que incluyeran aspectos de la práctica clínica y de gestión 
susceptibles de mejora; b) que incluyeran aspectos que pudieran medirse; 
c) que fueran útiles, capaces de captar información para definir soluciones; 
d) que fueran aceptables por un grupo de profesionales multidisciplinar y e) 
que incluyeran aspectos de la actividad asistencial basados en la evidencia 
científica disponible.
 Para el desarrollo de la sesión de metaplan, la técnica de las tarjetas 
fue la práctica central y constituyó la herramienta básica para seleccionar 
los “temas” más relevantes según los expertos para la posterior propuesta 
de indicadores. Se dieron inicialmente tres tarjetas en cada panel a cada uno de 
los participantes; también se les comentó que en caso necesario podían pe-
dir más tarjetas para que incluyeran ideas sobre posibles indicadores. Una 
vez escritas y recogidas todas las tarjetas, éstas fueron situadas y agrupadas 
en cada panel según áreas temáticas por el moderador con la ayuda de los 
participantes. Existía la posibilidad de discrepar y añadir una tarjeta con un 
signo para indicar esta discrepancia. 
 Para priorizar las alternativas propuestas a través de las tarjetas, se uti-
lizaron puntos adhesivos de colores (ver imágenes en el apartado de resul-
tados). Se dieron a cada participante cinco puntos adhesivos por cada panel. 
Se les pidió que los pegaran en las tarjetas colocadas en el panel según la 
importancia que lo escrito en ellas tuviera para cada uno de los participan-
tes. El número de puntos asignado a cada tarjeta se utilizaría después para 
priorizar las distintas alternativas disponibles. Al final de cada panel, el mo-
derador resumió el contenido de éste según los temas que habían emergido, 
así como los puntos asignados a cada tema. 
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Segunda reunión de consenso del GIA
A partir del informe del metaplan se obtuvo un listado de temas (ideas 
de indicador) definidos y consensuados por el GIA en la primera reunión 
de consenso. Tras esta primera reunión se redujeron los temas propues-
tos y se convocó de nuevo a los expertos del GIA para el consenso final 
de temas, así como la propuesta de títulos de indicadores concretos, que 
se enviaron a un grupo más amplio de expertos en el estudio Delphi (ver 
página 57). 
 A partir del consenso inicial, dos evaluadores en la AATRM (LB y 
VSS)	revisaron	el	listado	de	temas	de	posibles	indicadores	del	metaplan	y	se	
le aplicaron los siguientes criterios:
	 •	 	Se	eliminaron	aquellos	“temas”	propuestos	en	el	metaplan	con	punta-
ción , = 1.
	 •	 	Se	eliminaron	aquellos	temas	que	concurrían	en	una	misma	idea	(dupli-
cados o repetidos) y se excluyó aquel con menor valor puntuado por los 
expertos del GIA.
 En la segunda reunión del GIA se partió de un documento de trabajo 
de la fase de reducción y se estimuló a los expertos para que propusieran 
temas relevantes no incluidos hasta el momento. Se revisó el marco teórico 
inicial para no dejar ninguna área de interés o dimensión de la calidad asis-
tencial (efectividad, atención centrada en pacientes, continuidad asistencial, 
accesibilidad y seguridad de los pacientes) propuesta de forma inicial. Des-
pués de la revisión de los temas, se solicitó a los expertos que definieran un 
título más concreto de indicador, y una breve descripción de lo que debía 
medir (por ejemplo, protocolo: protocolo multidisciplinar basado en la evi-
dencia). En esta segunda reunión de consenso se solicitó a los expertos una 
puntuación grupal para cada indicador propuesto (rango: 1-10). 
Resultados
En la Figura 2 se resume el proceso de consenso de indicadores en esta fase 
del estudio por parte del GIA y equipo de investigación. A partir de la téc-
nica metaplan se propusieron un total de 131 temas de posibles indicadores. 
A partir de este listado el equipo de investigación excluyó 95 temas por 
presentar una puntuación inferior a 1 o por incluir conceptos repetidos, am-
biguos o que no se aplicaban como indicadores de calidad asistencial. Como 
resultado de este proceso de reducción se obtuvieron 36 temas que fueron 
revisados en la segunda reunión de consenso del GIA. Al final de este pro-
ceso se consensuaron un total de 20 temas y 39 títulos de indicadores. 
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Figura 2. Selección de temas para elaborar indicadores
Temas excluidos. Reducción
(n = 95)
• n = 65 puntuación metaplan , = 1
• n = 30 repetidos (n = 21)
 ambiguos (n = 6)
 no aplican (n = 3)
2ª reunión de consenso
• n = 2 nuevos temas añadidos
• n = 2 temas divididos
• n = 14 temas unidos
Consenso e-mail
• n = 2 temas unidos
Enviados en la 1ª ronda Delphi
Temas o posibles indicadores
(1ª reunión de consenso)
n = 131
Listado de temas o posibles 
indicadores depurados
n = 36
Temas o posibles indicadores
(2ª reunión de consenso)
n = 24





Los resultados más destacados de cada panel se presentan a partir de imá-
genes del consenso y una breve descripción. A diferencia de la propuesta 
inicial incluida en el marco teórico inicial con siete áreas de interés, se 
consensuaron cinco áreas de actuación prioritarias para evaluar progra-
mas de prevención de CCR en población de riesgo alto que se describen 
a continuación. 
1. Panel/área de interés: “Identificación”
Este primer panel se refiere a la identificación de usuarios con mayor riesgo 
de desarrollar CCR. La actuación clínica no se dirige sólo a pacientes con 
riesgo alto de CCR, sino a la identificación y captación activa de la totalidad 
de miembros de la familia del caso índice. 
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Aunque las tarjetas quedan distribuidas entre los componentes de Estructu-
ra, Proceso y Resultados, la mayoría de temas se colocan bajo Estructura y 
el menor número de temas o tarjetas se sitúan en Resultados. 
Panel Identificación: Componentes de Estructura
En este subpanel los temas de más importancia fueron: la existencia de un 
protocolo previo, estandarizado y consensuado, pero que podría ser dife-
rente para distintos tipos de centros asistenciales; la existencia de un circui-
to asistencial bien definido. En menor medida, se consideró importante la 
agrupación según el tipo de tumor y el hecho de que el protocolo sea enten-
dido y aceptado por todo el equipo multidisciplinar. 
Panel Identificación: Componentes de Estructura y Proceso
En esta parte del panel se definió por parte de algunos expertos la necesidad 
de conocimiento/formación previa por parte de los médicos de atención pri-
maria. El tema de mayor importancia fue la existencia de información para 
los pacientes y familiares. 
Panel Identificación: Componentes de Proceso y Resultados
En este subpanel los temas más relevantes fueron la existencia de una clínica 
familiar para identificar familiares con síntomas y descripción de la tipología 
de pacientes y familiares. Los participantes dieron la máxima importancia a 
la incidencia de familiares diagnosticados y lo que ello conlleva, incidencia 
de contactos y familiares atendidos. 
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2. Panel/área de interés: “Evaluación”
Este segundo panel se refiere a la evaluación del riesgo de CCR a partir 
de factores de riesgo personales y/o familiares. A los pacientes y familiares 
identificados se les realiza una valoración de su riesgo y se les han de propo-
ner actuaciones específicas de forma individualizada.
En la evaluación del riesgo cobran importancia sobre todo las áreas de Estruc-
tura y Resultados. En Proceso apenas aparecen sugerencias para indicadores. 
El árbol genealógico aparece de una forma generalizada como el indicador 
más relevante, lo mismo que el porcentaje de los pacientes evaluados.
Panel Evaluación: Componentes de Estructura
En la evaluación del riesgo fue claro el consenso en cuanto a la necesidad de 
realizar un árbol genealógico como instrumento primordial para la evalua-
ción del riesgo de pacientes y familiares. Teniendo en cuenta, siempre que 
sea posible, la documentación clínica de los datos aportados por pacientes 
y familiares. 
Panel Evaluación: Componentes de Estructura y Proceso
El tema central propuesto fue la adecuación/eficacia de las pruebas gené-
ticas. En esta parte del panel de “Evaluación” se propone la existencia de 
informes endoscópicos y de anatomía patológica, así como la confirmación 
diagnóstica.
Panel Evaluación: Componentes de Resultados
Los temas propuestos por consenso de más importancia en este subpanel 
fueron: cuántos pacientes derivados son evaluados inicialmente, el tipo de 
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estadio del CCR, el tratamiento precoz, el tipo de tratamiento establecido, 
así como la estratificación según riesgo y la aceptación de pruebas.
3. Panel/área de interés: “Consejo genético  
y Soporte psicológico”
Este tercer panel se refiere a la realización de consejo y asesoramiento ge-
nético en las formas hereditarias de CCR y soporte psicológico. En este 
caso el consejo genético sería el proceso de información y comunicación no 
directiva a las personas o familias en situación de riesgo de CCR.
Se puede observar que las tarjetas están distribuidas en todo el panel en ge-
neral pero con menor peso en el apartado de Proceso. Los análisis genéticos 
y el papel de diversos profesionales (psicólogo, genetista, patólogo) son los 
temas más relevantes.
Panel Consejo genético/Soporte psicológico:  
Componentes de Estructura
La disponibilidad y accesibilidad de profesionales de la psicología integra-
dos en el equipo multidisciplinar quedó patente como aspecto más relevante 
en el consejo genético en el apartado de Estructura.
Panel Consejo genético/Soporte psicológico:  
Componentes de Proceso
En este subpanel se proponen como temas más relevantes para evaluar la 
calidad asistencial la existencia del consentimiento informado de los usua-
rios, así como la confidencialidad de la información. Se comentó que se de-
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berían hacer informes separados para cada individuo y no por agregación fa-
miliar. Las bases de datos con información de los pacientes deberían seguir 
las normativas de protección de datos.
Panel Consejo genético/Soporte psicológico:  
Componentes de Proceso y Resultados
Se comentó la existencia de terapias específicas y reconocidas científicamen-
te para aplicar a estos pacientes. Los temas relevantes propuestos con mayor 
consenso fueron: el número de análisis genéticos presintomáticos y el número 
de análisis realizados a familiares para cada caso índice, así como el tipo de 
estudios genéticos que se hacen según la tipología de pacientes. Finalmente, 
se consideró como tema de interés en este subpanel la aceptación por parte 
de los usuarios del consejo genético. 
4. Panel/área de interés: “Diagnóstico  
y Tratamiento preventivo”
Este cuarto panel se refiere al diagnóstico y al tratamiento preventivo. Una 
vez confirmado el riesgo alto, ya sea por factores familiares y/o personales, 
es necesario confirmar el diagnóstico. Para el diagnóstico se establece una 
estrategia de cribado (principalmente la colonoscopia, así como los análisis 
moleculares y genéticos en los usuarios con antecedentes hereditarios de 
CCR). El otro aspecto central se refiere a las recomendaciones en cuanto al 
tratamiento preventivo que se deba realizar.
En un plano general se puede observar que en los tres apartados en que está 
dividido el panel las ideas se agrupan en mayor medida en el apartado de 
Resultados y en lo que tendrían en común Proceso y Resultados.
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Panel Diagnóstico y Tratamiento preventivo:  
Componentes de Estructura
Los asistentes dieron importancia a dos temas principales como recursos 
imprescindibles: el equipo profesional multidisciplinar y la disponibilidad de 
la tecnología diagnóstica adecuada.
Panel Diagnóstico y Tratamiento preventivo:  
Componentes de Proceso
En este subpanel los temas más relevantes fueron la existencia de informes 
sobre el grupo de riesgo y la estrategia preventiva propuesta. Las pruebas y 
tratamientos según protocolos establecidos y los tiempos de espera también 
tuvieron un claro consenso en cuanto a los temas más prioritarios.
Panel Diagnóstico y Tratamiento preventivo:  
Componentes de Proceso y Resultados
Los estudios genéticos y los tiempos de espera fueron los temas de más re-
levancia para los expertos del GIA. Existe claramente un acuerdo en que el 
número de casos presintomáticos diagnosticados por año sería un buen indi-
cador de calidad asistencial para la evaluar la CAR-CCR u otros programas 
de prevención de CCR en población de riesgo alto.
5. Panel/área de interés: “Seguimiento-Vigilancia”
El quinto y último panel se refiere a las estrategias para vigilancia y segui-
miento periódicos realizados. 
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En este caso se puede observar que, aunque las tarjetas quedan distribuidas 
entre los tres aspectos de Estructura, Proceso y Resultados, la mayoría de 
ellas fueron colocadas bajo Resultados y, en menor medida, Proceso. El me-
nor número de tarjetas se colocan en Estructura. 
Panel Seguimiento-Vigilancia: Componentes de Proceso
En este subpanel se observa claramente un acuerdo en cuanto a la impor-
tancia del papel de los niveles asistenciales y profesionales y en protocolizar 
los tiempos y los intervalos de tratamiento preventivo.
Panel Seguimiento-Vigilancia: Componentes de Resultados
Los participantes consideraron que el indicador de mayor importancia en 
cuanto al seguimiento era el porcentaje de “cáncer de intervalo”, casos de 
cáncer que puedan aparecer entre visitas de seguimiento de los pacientes.
Títulos de indicadores consensuados por el GIA
En la Tabla 4 se describe el número de indicadores consensuados por el GIA 
según las áreas de interés (n = 39). Es necesario especificar que un mismo 
tema de indicador puede implicar más de un área de interés o la dimensión 
de calidad. La mayoría de los indicadores son de aplicación transversal para 
todas las áreas de interés. Se han propuesto indicadores tanto de estructura 
y proceso como de resultado. Por otra parte, aunque se han tenido en cuen-
ta indicadores que miden diferentes dimensiones de la calidad (efectividad 
clínica, atención centrada en pacientes, seguridad de los pacientes, conti-
nuidad asistencial y accesibilidad), el GIA sólo propone un indicador que 
incluye conceptos sobre la seguridad de los pacientes (las complicaciones). 
Tabla 4. Número de indicadores según áreas de interés (n = 39) 
Áreas de Interés Nº indicadores
Identificación 3
Consejo Genético-Terapia psicológica 3
Evaluación-Diagnóstico-Tratamiento Preventivo 11
Diagnóstico-Tratamiento Preventivo-Seguimiento 10




Opinión de los usuarios y 
propuestas de mejora asistencial
Autores:
Vicky Serra-Sutton, Lola Sanz y Sonia Alomar
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Se consideró necesario, además de una revisión exhaustiva de la literatura 
y consenso de expertos, la opinión de usuarios de este tipo de programas. 
Se consultó la opinión de usuarios de la CAR-CCR en Barcelona, con la 
finalidad de describir su experiencia y proponer indicadores a partir de sus 
propuestas de mejora de la atención sanitaria. 
Métodos
El grupo focal consiste en una técnica cualitativa de investigación que per-
mite recoger la opinión y experiencia de los participantes (usuarios) a partir 
de un guión semiestructurado de preguntas previamente definidas por el 
equipo de investigación.38 En este estudio se utilizó la perspectiva teórico-
metodológica de la fenomenología y el interaccionismo simbólico para el 
abordaje de las entrevistas y análisis de contenido.39 Por un lado, se inter-
pretaron los discursos de los usuarios sin participar en el discurso, mante-
niéndose como observador, y por otro, se intentó reproducir con máxima 
fidelidad el discurso tal como lo perciben los participantes en los grupos 
focales. Se definieron dos grupos mixtos de usuarios. Los criterios de inclu-
sión fueron: a) usuarios (tanto los pacientes diagnosticados de un síndrome 
hereditario de CCR, usuarios con riesgo alto de CCR sanos que incluyen los 
familiares de pacientes diagnosticados o casos índice); b) usuarios de ambos 
sexos y de diferentes edades (18-65, se descartaron los usuarios de más edad 
porque se consideró que podrían tener un discurso diferente por su estado 
de salud y experiencia en la CAR-CCR); c) usuarios con diferente nivel de 
estudios; d) usuarios con diferente grado de experiencia o adherencia al pro-
grama; e) usuarios con disponibilidad para participar en el estudio y buenos 
comunicadores; f) usuarios que firmaron un consentimiento informado para 
participar en el estudio. Ambos grupos focales se realizaron en la sede del 
Hospital Clínic de Barcelona para facilitar el acceso y la comunicación con 
los participantes. Se envió una carta invitándoles a participar, junto con un 
consentimiento informado. Se seleccionó una muestra de conveniencia para 
tener representación de usuarios con las características antes mencionadas. 
 Los grupos focales se llevaron a cabo a mediados de mayo del 2009 y 
duraron aproximadamente 2 horas. Se preparó un guión semiestructurado 
previo, que se presenta en el Anexo 3, partiendo de información genérica 
para solicitar información a los usuarios sobre su experiencia y opinión so-
bre diferentes aspectos de la CAR-CCR, teniendo en cuenta el marco teóri-
co general del estudio. Una moderadora con experiencia en moderación de 
grupos (psicóloga) y una secretaria/observadora (socióloga) participaron en 
ambos grupos. Ambas sesiones fueron grabadas para su posterior transcrip-
ción literal. Al final de cada sesión se administró un breve cuestionario con 
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preguntas sociodemográficas y de percepción de la salud a los participantes 
(Anexo 4).	Dos	personas	del	equipo	de	investigación	(LS	y	VSS)	realizaron	
el análisis del contenido de los textos de forma independiente identificando 
y agrupando temas para su posterior codificación y clasificación en áreas 
temáticas	y	subtemáticas.	En	una	reunión	de	consenso	(LS	y	VSS)	se	defi-
nieron los temas y áreas temáticas comunes, y que pudieran transformarse 
en posibles indicadores para ser valorados por los expertos en el estudio de 
consenso Delphi. Estos temas y propuesta de indicadores que emergieron 
en	los	grupos	focales	con	usuarios	se	triangulizaron	(VSS)	con	los	resultados	
del consenso de expertos del GIA y se integraron en la segunda ronda del 
cuestionario Delphi (ver capítulo siguiente de este informe).
Resultados
Se seleccionaron un total de 25 usuarios de la CAR-CCR, de los cuales par-
ticiparon en los dos grupos focales 14 usuarios. Del total de personas contac-
tadas, 11 no participaron, bien porque no aceptaron participar por falta de 
interés o imposibilidad horaria (n = 5), en un caso el teléfono estaba equivo-
cado y 5 personas no pudieron localizarse. En las Tablas 5 y 6 se describen 
las características clínicas y demográficas de los participantes en ambos gru-
pos focales. La mayoría de los participantes fueron mujeres (n = 8), con una 
edad media de 48 años y habían finalizado estudios universitarios (n = 7).
Tabla 5. Características participantes grupo focal 1 
ID Usuario Factor de riesgo Sexo Edad Nivel de estudios
1 Paciente PAF Mujer 25 Universitarios
2 Paciente PAF Mujer 30 Universitarios
3 Familiar CCR familiar, sana Mujer 36 Universitarios
4 Paciente CCR familiar Hombre 43 Bachillerato
5 Paciente Sd Peutz-Jeghers Mujer 49 Primarios
6 Paciente Adenomas Mujer 52 Bachillerato
7 Paciente Sd de Lynch Hombre 53 Universitarios
8 Paciente Prob sd de Lynch Hombre 58 Universitarios
médico
PAF: poliposis adenomatosa familiar; CCR: cáncer colorrectal familiar; Sd: síndrome
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Tabla 6. Características participantes grupo focal 2 
ID Usuario Factor de riesgo Sexo Edad Nivel de estudios
1 Paciente Sd Peutz-Jeghers Hombre 27 Primarios
2 Paciente PAF Hombre 46 Universitarios
3 Familiar PAF, sana Mujer 53 Universitarios
4 Paciente Poliposis mixta Mujer 56 Bachillerato
5 Familiar CCR familiar, sana Mujer 56 Bachillerato
6 Familiar CCR familiar, sano Hombre 59 Bachillerato y FP
enfermero
PAF: poliposis adenomatosa familiar; CCR: cáncer colorrectal familiar; Sd: síndrome
En la Tabla 7 se presentan otras características de los usuarios participantes 
en los grupos focales que se recogieron a partir de un cuestionario. El 46% 
(n = 6) llevaba más de dos años como usuarios de la CAR-CCR y el 62% 
(n = 8) habían sido derivados o bien desde atención primaria u otros servi-
cios hospitalarios en el Hospital Clínic de Barcelona u otros hospitales de 
Cataluña. En relación a la percepción de gravedad por el problema de salud 
por el cual se visitan en la CAR-CCR, sólo cuatro usuarios la percibieron 
como muy grave, un 15% (n = 2) percibió su salud como excelente. Casi 
todos los participantes en los grupos focales (n = 9) eran usuarios con un 
síndrome hereditario o adenoma colorrectal avanzado.
Tabla 7. Características del estado de salud de los participantes en los grupos 
focales (n = 14)*
Información estado de salud N (%)
Tiempo como usuarios CAR-CCR
, 6 meses 1 (8)
De 6 a 12 meses 1 (8)
De 1 a 2 años 5 (39)
. 2 años 6 (46)
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Información estado de salud (continuación) N (%)
Servicio desde donde se le derivó a la CAR-CCR
Información de familiar o amigo 2 (15)
Voluntad propia 3 (23) 
Atención primaria 4 (31)
otros servicios hospitalarios 4 (31)
Percepción de gravedad
Bastante grave 4 (31)
Grave 5 (39)
Nada-Poco grave 4 (31)
Percepción general de salud
Excelente 2 (15)





* En un caso no se dispone de cuestionario
En la Tabla 8 se presentan las líneas temáticas y subtemáticas que emergie-
ron de los grupos focales con usuarios y que fueron consensuados por las 
analistas. Se incluye también información sobre cómo fueron añadidos los 
temas e indicadores propuestos por usuarios en la segunda ronda de consen-
so Delphi. Se definieron un total de 10 temas y 24 posibles indicadores para 
evaluar la calidad asistencial de la CAR-CCR o programas de prevención de 
CCR en población de riesgo alto a partir del análisis de contenido de estos 
grupos. Algunos de estos temas ya estaban contemplados en la propuesta de 
expertos y ayudaron a perfilar el contenido final del título de indicador y su 
descripción o fórmula. En total se propusieron 10 nuevos temas/títulos de 
indicador que se incluyeron en el cuestionario Delphi (ver capítulo siguien-
te). En el Anexo 5 se presentan, además de los temas y posibles indicadores 
de calidad, comentarios de los usuarios que refuerzan el concepto de código 
propuesto en el análisis de contenido.
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Tabla 8. Resumen de temas y posibles indicadores propuestos en los grupos 
focales con usuarios
Línea temática Línea subtemática o posible indicador
Integración 
cuestionario Delphi
1.  Información 
para usuarios y 
población general
1.1.  Existencia de campañas de prevención  
de CCR en población de riesgo alto 
dirigidas al público general. 
•  Integrado indicador 
previo 
1.2.  Existencia de un protocolo clínico 
basado en la evidencia adaptado para 
usuarios.
•  Integrado indicador 
previo
1.3.  Comprensión de la información  
para usuarios.
•  Nuevo indicador 
(incluido 2ª ronda)
1.4.  Satisfacción con la información recibida. •  Integrado indicador 
previo
2. Protocolo 2.1.  Aplicación de un protocolo clínico 
basado en la evidencia en los centros  
de atención primaria para la identificación 
y derivación de usuarios con riesgo alto 
de CCR.
•  Integrado indicador 
previo
2.2.  Aplicación de un protocolo clínico 
basado en la evidencia para la 
coordinación y actuación de servicios/
centros implicados en el programa de 
prevención de CCR en población de 
riesgo alto.
•  Nuevo indicador 
(incluido 2ª ronda)
2.3.  Existencia de un único profesional 
que lleve al paciente y coordine y se 
comunique con los demás profesionales 
implicados.
•  Excluido.  
No se consideró 
prioritario 
3.  Tiempos  
de espera
3.1.  Tiempo de espera para la realización  
de pruebas diagnósticas (endoscópicas).
•  Excluido. No se 
consideró prioritario
3.2.  Tiempo de espera para tener los 
resultados de las pruebas diagnósticas 
(estudio genético y anatomía patológica).
•  Integrado indicador 
previo
3.3.  Tiempo de espera para la visita médica  
o entre pruebas en el hospital.
•  Nuevo indicador 
(incluido 2ª ronda)
4.  Molestias/ 
incomodidades 




4.1.  Impacto en la calidad de vida relacionada 
con la salud (salud física).
•  Nuevo indicador 
(incluido 2ª ronda)
4.2.  Impacto en la calidad de vida relacionada 
con la salud (limitación funcional).
•  Nuevo indicador 
(incluido 2ª ronda)
4.3.  Impacto en la calidad de vida relacionada 
con la salud (dolor).
•  Nuevo indicador 
(incluido 2ª ronda)
4.4.  Impacto en la calidad de vida relacionada 
con la salud (salud mental).
•  Nuevo indicador 
(incluido 2ª ronda)
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Línea temática 
(continuación)
Línea subtemática o posible indicador Integración 
cuestionario Delphi
5.  Disponibilidad 
consulta 
psicológica
5.1.  Disponibilidad de apoyo psicológico para 
usuarios con antecedentes hereditarios.
•  Integrado indicador 
previo
5.2.  Disponibilidad de información sobre 
técnicas de reproducción humana 
asistida/derivación para usuarios con 
antecedentes hereditarios de CCR.
•  Excluido.  
No se consideró 
prioritario
6.  Percepción de 
riesgo de los 
usuarios del 
programa
6.1.  Percepción de riesgo de los usuarios  
del programa de prevención de CCR  
en riesgo alto.
•  Nuevo indicador 
(incluido 2ª ronda)
7.  Satisfacción 
con la atención 
recibida
7.1.  Satisfacción con el programa en general. •  Integrado indicador 
previo
7.2.  Satisfacción con los profesionales 
sanitarios.
•  Integrado indicador 
previo
7.3.  Satisfacción con el personal auxiliar y 
administrativo.
•  Integrado indicador 
previo
8.  Adherencia  
al programa
8.1.  Nivel de adherencia al programa de 
prevención de CCR en población de 
riesgo alto.
•  Nuevo indicador 
(incluido 2ª ronda)
9.  Cambio en los 
estilos de vida




10.  Aspectos de 
confidencialidad 
de la información
10.1.  Consentimiento informado para 
participar en estudios y confidencialidad 
de la información.
•  Integrado indicador 
previo
10.2.  Existencia de estrategias 
administrativas para facilitar el acceso 
a datos de familiares para usuarios 
con antecedentes hereditarios de CCR 
(elaboración árbol genealógico).
•  Excluido.  
Se consideró difícil 
de medir

Estudio Delphi.  
Consenso externo de expertos
Autores:
Vicky Serra-Sutton, Mireia Espallargues y Sonia Alomar
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Una vez obtenido el marco teórico y una propuesta inicial de indicadores 
para evaluar la calidad asistencial de la CAR-CCR y otros posibles modelos 
organizativos que incluyeran programas de prevención de CCR en pobla-
ción de riesgo alto, se consideró fundamental el consenso externo de esta 
propuesta. 
 El método Delphi constituye una herramienta para el consenso de ex-
pertos y es utilizada en el ámbito de la evaluación de servicios sanitarios 
para la toma de decisiones y planificación sanitaria, o consenso de aspectos 
asistenciales y clínicos donde no hay suficiente evidencia científica dispo-
nible.40 Para poder llegar a este consenso, se invita a participar al grupo de 
personas expertas y se solicita que contesten a un cuestionario en varias 
rondas y ofrezcan su opinión sobre el acuerdo o desacuerdo con una serie 
de temas específicos. Este método ofrece la ventaja de reducir la carga de 
trabajo y gastos de desplazamiento de los participantes, ya que se solicita 
el envío de sus respuestas mediante correo electrónico y, en su defecto, por 
fax. Por otra parte, se garantiza la confidencialidad de las respuestas de los 
participantes, evitando la influencia de líderes de opinión en el consenso del 
grupo. El objetivo de esta fase del estudio fue el consenso externo del marco 
teórico e indicadores por parte de un grupo amplio de expertos con diferen-
tes perfiles y procedentes de distintas comunidades autónomas (CCAA). 
Métodos
Este estudio se ha llevado a cabo siguiendo la metodología Delphi con algu-
nas modificaciones. Se partió de la propuesta de indicadores definidos por 
el GIA, los usuarios y el equipo de investigación. Se invitó a participar a un 
grupo de expertos amplio y representativo para contestar a un cuestionario 
de consenso sobre indicadores de calidad asistencial en dos rondas por co-
rreo electrónico. 
Diseño y selección de la muestra
A partir de la revisión de la literatura en el contexto estatal, sociedades 
científicas y lista de distribución del equipo de investigación, así como del 
efecto bola de nieve, se identificaron 154 expertos de diferentes perfiles pro-
fesionales y CCAA (Tablas 9 y 10). Estos profesionales estaban involucrados 
en el proceso asistencial o evaluación de programas de prevención de CCR en 
población de riesgo alto o en su gestión. En definitiva, se identificaron perfi-
les de todo el proceso asistencial de un modelo organizativo como la CAR-
CCR de Barcelona, siguiendo los perfiles incluidos en el GIA, así como los 
profesionales identificados en otros modelos organizativos sobre todo en las 
guías de práctica clínica.
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Tabla 9. Distribución de la  
muestra inicial según especialidad  
(N = 154)
Tabla 10. Distribución de la muestra 
inicial según comunidad autónoma  
(N = 154)
Especialidad N Especialidad N
Aparato digestivo/gastroenterología 35 Andalucía 12
Investigación sanitaria 22 Aragón 7
Medicina familiar y comunitaria 17 Castilla-La Mancha 2
Endoscopia digestiva 13 Castilla y León 1
Cirugía digestiva 12 Cataluña 66
oncología 11 Comunidad de Madrid 16
Genética 10 Comunidad Valenciana 18
Enfermería 8 Galicia 6
Gestión sanitaria 8 Islas Baleares 1
Anatomía patológica 7 Islas Canarias 7
Psicología 6 Navarra 1
Ginecología 5 La Rioja 1
Totales 154 País Vasco 12
Principado de Asturias 3
Región de Murcia 1
Totales 154
A cada experto se le envió por correo electrónico, una carta de invitación 
para participar en el estudio Delphi y se le solicitó que confirmase por co-
rreo su aceptación a colaborar en el estudio previo al envío del cuestionario, 
solicitando además la sugerencia de otros expertos posiblemente interesa-
dos en participar que cumpliesen los requisitos del estudio (efecto bola de 
nieve). Se esperaba obtener un mínimo del 50% de tasa de respuesta en 
ambas rondas de consenso, siguiendo la literatura publicada sobre este tipo 
de diseños de estudio. 
Cuestionario de consenso Delphi
Una vez confirmada la aceptación, se envió la primera ronda del cuestiona-
rio, junto con un documento de instrucciones para la cumplimentación del 
mismo. Se solicitó a los expertos que valoraran el grado de importancia de 
cada indicador, a partir de una puntuación de 1 a 10 (1 menos importante a 10 
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más importante). También se les solicitó que añadieran comentarios o nuevos 
títulos de indicadores no tenidos en cuenta hasta el momento. 
 Entre la primera y segunda ronda de consenso del estudio Delphi se 
integraron las propuestas de nuevos indicadores (temas y títulos) proceden-
tes del análisis de contenido de los grupos focales con usuarios, así como co-
mentarios de los expertos surgidos en la primera ronda. La nueva propuesta 
de cuestionario (segunda ronda Delphi) incluyó fichas más completas para 
cada	indicador	revisadas	por	dos	personas	del	equipo	de	investigación	(VSS	
y ME) y dos expertos del GIA (AC y IG), y fueron consensuados en dos 
reuniones	de	trabajo	(VSS,	ME	y	AC)	priorizando	minimizar	el	número	de	
indicadores, aunque asegurando la triangulización de las propuestas surgi-
das por los usuarios y expertos. Estas fichas incluyeron, además del título 
del indicador y tema principal, una fórmula para su cálculo, la dimensión 
de calidad que medía (efectividad clínica, continuidad asistencial, atención 
centrada en pacientes, seguridad de los pacientes, accesibilidad), el tipo de 
indicador (estructura, proceso, resultado), una descripción de los términos y 
constructo de cada indicador, la población de estudio y las fuentes de infor-
mación necesarias para su cálculo. 
 La versión final que se envió a los expertos para su consenso externo 
en la segunda ronda de consenso Delphi incluyó 28 indicadores (Anexo 6). 
En esta ronda, se solicitó a los expertos que valoraran la importancia (pun-
tuación de 1 a 10) de cada indicador para evaluar la calidad asistencial así 
como su grado de acuerdo (totalmente de acuerdo, de acuerdo con modifi-
caciones y totalmente en desacuerdo). Se solicitó que propusieran para cada 
indicador en la segunda ronda un estándar orientativo (puntuación de 0 a 
100) para los indicadores con una fórmula cuantitativa (porcentaje). Final-
mente, se solicitó que añadieran comentarios cualitativos para mejorar el 
redactado de los indicadores.
Análisis
Los análisis llevados a cabo se basan en análisis descriptivos (medidas de dis-
persión de la puntuación de expertos para cada indicador y ronda de consen-
so). En la primera ronda se describió la media, desviación estándar (DE), y 
puntuación mínima y máxima en cada indicador según la importancia y pun-
tuación global de consenso (puntuación obtenida a partir del sumatorio de 
cuatro criterios: mejorables, medibles, basados en la evidencia e importantes 
dividido por 4). La puntuación global se computó en el caso de que cada ex-
perto contestara al menos a tres de estos cuatro criterios. Debido a cambios 
sustanciales en el redactado y definición de los indicadores entre la primera 
y segunda ronda del Delphi, se solicitó a los expertos que volvieran a valo-
rar cada indicador en la segunda ronda. Para el análisis de los resultados de 
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la segunda ronda se calculó la puntuación media y DE, puntuación mínima 
y máxima, así como el grado de acuerdo con cada indicador. Se consideró 
acuerdo elevado cuando el 90% aceptó en su totalidad el indicador o con 
modificaciones; acuerdo moderado si los expertos valoraban entre 90 y 60% 
que estaban totalmente de acuerdo, o con modificaciones y acuerdo bajo si el 
consenso era inferior al 60%. Por último, se consideró que debía eliminarse 
un indicador si el 90% de expertos estaba de acuerdo en eliminarlo. Para ob-
tener el estándar de cada indicador se calculó la mediana de puntuaciones.
Resultados
De los 154 expertos con los que se contactó para invitarles a participar en el 
Delphi, el 53% envió un correo electrónico al equipo de investigación acep-
tando participar en el estudio (n = 82). De éstos, 62 expertos participaron 
en la primera ronda y 53 en la segunda ronda de consenso. En la Tabla 11 
se presenta la descripción de los participantes en ambas rondas y muestra 
teórica inicial. 
Tabla 11. Distribución de expertos según especialidad y rondas de consenso 








Aparato digestivo/gastroenterología 35 21 14 18
Investigación sanitaria 22 17 13 13
Medicina familiar y comunitaria 17 7 6 2
Endoscopia digestiva 13 5 2 2
Cirugía digestiva 12 5 4 3
oncología 11 5 5 2
Genética 10 5 4 4
Enfermería 8 3 3 2
Gestión sanitaria 8 7 4 3
Anatomía patológica 7 3 3 2
Psicología 6 3 3 2
Ginecología 5 1 1  —
Totales 154 82 62 53
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En relación a la representatividad de la muestra, se consiguió una muestra 
con expertos de diferentes especialidades o perfiles profesionales y CCAA. 
A pesar de ello, es posible que por el objetivo de estudio, algunos expertos 
consideraran que no aplicaba su participación para definir indicadores de 
calidad asistencial de programas de prevención de CCR en población de 
riesgo alto, por no estar implicados en un programa de este tipo o no consi-
derarse expertos en el tema. Así, los profesionales más identificados con el 
estudio fueron los del ámbito de digestivo/gastroenterología, investigación 
sanitaria y genética. 
 En las Tablas 12 y 13 se presentan los resultados del consenso de indi-
cadores en la segunda ronda del estudio de consenso externo. El rango de 
puntuaciones media de importancia osciló entre 9,2 (existencia de protocolo 
clínico multidisciplinar basado en la evidencia) y 6,8 (impacto del programa 
en el bienestar físico y emocional de los usuarios). El 82,1% de los indi-
cadores presentaron un acuerdo . 90% en su relevancia y adecuación de 
medirse, aunque con modificaciones en el redactado de algún aspecto del 
indicador. Ningún indicador cumplió los criterios para la propuesta de su 
eliminación. En la Tabla 14 se presentan los estándares para cada indicador. 
En algunos casos, no pudo computarse el estándar orientativo debido a una 
considerable variabilidad de puntuaciones de los expertos o a datos incon-
sistentes. En la segunda fase del presente proyecto está prevista una revisión 
de la literatura para la definición de estándares de estos indicadores. Final-
mente, en la Tabla 15 se presenta una síntesis de los indicadores clasificados 
según el modelo teórico inicial (áreas de interés, enfoque de evaluación y di-
mensiones de calidad asistencial). La mayoría de los indicadores consensua-
dos se relacionaron con el diagnóstico o cribado de síndromes hereditarios 
o adenomas de riesgo alto de CCR, o medían aspectos transversales para 
todo el proceso asistencial. El 83% de los indicadores propuestos medían 
aspectos del proceso o resultado asistencial y principalmente de efectividad 
clínica o continuidad asistencial (63%). Sólo se consensuaron tres indicado-
res sobre la seguridad de los pacientes. 
 Una versión completa de las fichas de cada indicador se presenta en el 
Anexo 1 de este documento. 
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Tabla 12. Descripción del consenso de los indicadores según orden de importancia 
(2ª ronda Delphi, n = 53)
Puntuación importancia
Título indicador n Mínima Máxima Media DE
1_Existencia de protocolo clínico multidisciplinar 
basado en la evidencia
51 6 10 9,2 0,9
19_Efectividad del programa (diagnóstico CCR 
estadios precoces)
51 5 10 8,6 1,1
12_Disponibilidad/acceso a una prueba genética 
molecular en laboratorio certificado y acreditado
51 5 10 8,4 1,0
3_Existencia de una historia clínica 
semiestructurada
51 6 10 8,3 0,9
2_Implementación de un protocolo clínico 
multidisciplinar basado en la evidencia
49 5 10 8,2 1,2
4_Adecuación cribado colorrectal para 
diagnóstico de cáncer colorrectal hereditario
50 6 10 8,2 1,0
22_Adherencia estrategias vigilancia en 
adenomas colorrectales de alto riesgo
51 6 10 8,2 0,9
5_Adecuación cribado diagnóstico 
manifestaciones extracolónicas
50 6 10 8,2 0,9
21_Adecuación intervalos en estrategia cribado 
de CCR hereditario
51 6 10 8,2 0,9
10_Índice complicaciones durante  
la colonoscopia
51 5 10 8,2 1,3
13_Participación en el programa de individuos  
de familias CCR hereditario y CCR familiar
49 6 9 8,0 0,9
28_Existencia sistema de información 
estructurado y sistematizado
51 1 10 8,0 1,7
17_Existencia programa calidad de la 
colonoscopia
51 4 10 8,0 1,3
18_Adherencia a las colonoscopias de cribado  
en usuarios de alto riesgo de CCR 
51 4 10 8,0 1,1
11_Diagnóstico presintomático mediante análisis 
genéticos en individuos CCR hereditario
50 5 10 7,9 1,1
20_Aparición/desarrollo de CCR en el intervalo 
entre dos colonoscopias
51 4 10 7,8 1,3
23_Existencia campañas prevención población  
de riesgo alto (pacientes y familiares)
51 5 10 7,6 1,1
DE: desviación estándar; CCR: cáncer colorrectal
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Tabla 12. Descripción del consenso de los indicadores según orden de importancia 
(2ª ronda Delphi, n = 53) (continuación)
Puntuación importancia
n Mínima Máxima Media DE
26_Tiempo de espera para visita médica  
en el servicio que coordina el programa
51 5 10 7,5 1,1
14_Índice derivación de usuarios al servicio  
de psicología clínica para evolución y apoyo
51 5 10 7,4 1,3
7_ Adecuación derivación desde atención 
primaria al servicio que coordina el programa 
51 4 10 7,4 1,2
15_Tiempo de espera aceptable para resultados 
genéticos
51 5 10 7,4 1,3
25_Satisfacción con la atención recibida  
en el programa de los usuarios
51 5 10 7,4 1,2
24_Comprensión de la información recibida para 
usuarios del programa
50 2 10 7,1 1,6
16_Disponibilidad de duodenoscopia de visión 
lateral cribado poliposis adenomatosa familiar
49 1 10 7,0 1,6
8_Índice derivación usuarios al programa desde 
otros servicios intrahospitalarios
50 4 9 7,0 1,2
6_Índice derivación desde atención primaria  
al servicio que coordina el programa
50 4 10 6,8 1,2
9_Índice indicación asesoramiento dietético  
y nutrición en colectomizados en el programa
51 2 10 6,8 1,8
27_Impacto del programa en el bienestar físico  
y emocional de los usuarios
49 2 10 6,8 1,6
DE: desviación estándar
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Tabla 13. Descripción del grado de acuerdo de los indicadores en la 2ª ronda 










n % % %
1_Existencia de protocolo clínico 
multidisciplinar basado en la evidencia
53 98,1 1,9 —
12_Disponibilidad/acceso a prueba genética 
molecular en laboratorio certificado y acreditado
53 96,2 3,8 —
21_Adecuación intervalos en estrategia cribado 
de CCR hereditario
49 88,2 7,8 —
19_Efectividad del programa (diagnóstico CCR 
estadios precoces)
50 86,3 11,8 —
22_Adherencia estrategias vigilancia  
en adenomas colorrectales de alto riesgo
51 86,3 11,8 2,0
3_Existencia de una historia clínica 
semiestructurada
53 84,9 15,1 —
4_ Adecuación cribado colorrectal para 
diagnóstico de cáncer colorrectal hereditario
53 84,9 13,2 1,9
28_Existencia sistema de información 
estructurado y sistematizado
51 84,3 11,8 3,9
25_Satisfacción con la atención recibida  
en el programa de los usuarios
51 82,4 15,7 2,0
2_Implementación de un protocolo clínico 
multidisciplinar basado en la evidencia
52 81,1 15,1 1,9
5_ Adecuación cribado diagnóstico 
manifestaciones extracolónicas
52 81,1 15,1 1,9
20_Aparición/desarrollo de CCR en el intervalo 
entre dos colonoscopias
50 80,4 11,8 5,9
7_Adecuación derivación usuarios atención 
primaria al servicio que coordina el programa
53 79,2 18,9 1,9
10_Índice complicaciones durante la 
colonoscopia
51 79,2 15,1 1,9
11_Diagnóstico presintomático mediante 
análisis genéticos en individuos CCR hereditario
50 79,2 15,1 —
23_Existencia campañas prevención población 
de riesgo alto (pacientes y familiares)
50 78,4 17,6 2,0
CCR: cáncer colorrectal
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Tabla 13. Descripción del grado de acuerdo de los indicadores en la 2ª ronda 










n % % %
17_Existencia programa calidad  
de la colonoscopia
50 76,5 19,6 2,0
18_Adherencia a las colonoscopias de cribado 
en usuarios de alto riesgo de CCR
49 76,5 17,6 2,0
26_Tiempo de espera para visita médica  
en el servicio que coordina el programa
50 76,5 17,6 3,9
15_Tiempo de espera aceptable para 
resultados genéticos
49 76,5 15,7 3,9
13_Participación en el programa de individuos 
de familias CCR hereditario y CCR familiar
48 74,5 19,6 —
24_Comprensión de la información recibida 
para usuarios del programa
50 72,5 11,8 13,7
8_Índice derivación usuarios al programa 
desde otros servicios intrahospitalarios
49 67,9 11,3 13,2
16_Disponibilidad de duodenoscopia de visión 
lateral cribado poliposis adenomatosa familiar
49 66,7 17,6 11,8
6_ Índice derivación desde atención primaria  
al servicio que coordina el programa
52 66,0 22,6 9,4
14_Índice derivación de usuarios al servicio  
de psicología clínica para evolución y apoyo
48 60,8 29,4 3,9
27_Impacto del programa en el bienestar físico 
y emocional de los usuarios
50 60,8 21,6 15,7
9_Índice indicación asesoramiento dietético  
y nutrición en colectomizados en el programa
52 60,4 22,6 15,1
CCR: cáncer colorrectal
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Tabla 14. Descripción del estándar orientativo de los indicadores en la 2ª ronda 
Delphi (n = 53)








1_Protocolo existenciaa — 100 — —
12_Disponibilidad/acceso a laboratorio genética 
molecular certificadoa y acreditado
— 100 — —
16_Disponibilidad de duodenoscopia de visión 
lateral para cribado PAFa
— 100 — —
17_Existencia programa calidad colonoscopiaa — 100 — —
23_Existencia campañas prevención en población 
de riesgo alto al público en general y a pacientesa
— 100 — —
28_Existencia sistema de información 
estructurado y sistematizadoa
— 100 — —
2_Protocolo aplicaciónb 43 80 60 100
3_Existencia historia clínica semiestructuradab 47 80 60 100
4_Adecuación cribado colorrectal para 
diagnóstico de CCRb
44 80 55 100
5_Adecuación cribado diagnóstico 
manifestaciones extracolónicasb
41 80 60 98
7_Adecuación derivación desde atención primaria 
a especializadab
45 80 50 100
11_Diagnóstico presintomático mediante análisis 
genéticos en individuos con CCR hereditariob
41 80 25 100
13_Evaluación individuos de familias CCR 
hereditario y CCR familiarb
44 80 50 100
18_Adherencia estrategia cribado en CCR 
hereditario y CCR familiarb
42 80 25 100
19_Efectividad programa (diagnóstico CCR 
estadios precoces)b
36 80 30 100
21_Adecuación intervalos en estrategia cribado 
de CCR hereditariob
33 80 12 100
22_Adherencia estrategias vigilancia  
en adenomas colorrectales de alto riesgob
42 80 50 100
PAF: poliposis adenomatosa familiar; CCR: cáncer colorrectal
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Tabla 14. Descripción del estándar orientativo de los indicadores en la 2ª ronda 
Delphi (n = 53) (continuación)








24_Comprensión de la información para usuarios 
del programab
37 80 0 100
25_Satisfacción con la atención recibida  
en el programab
37 75 50 100
8_Índice derivación servicio especializados 
intrahospitalariosb
36 70 30 100
9_Índice derivación pacientes colectomizados  
al servicio de dietética y nutriciónb
43 70 20 100
14_Índice derivación al servicio de psicología 
clínicab
42 70 20 100
20_Aparición/desarrollo CCR intervalob 34 70 1 100
27_Impacto programa en bienestar físico  
y emocional de los usuariosb
29 70 50 100
6_Índice derivación desde atención primaria  
a especializadab
40 60 25 100
10_Índice complicaciones colonoscopiac — — — —
15_Intervalo tiempo entre estudio genético  
y resultadoc
— — — —
26_Tiempo de espera para visita médica en nivel 
especializadoc
— — — —
29_Adecuación derivación desde servicios 
especializados intrahospitalariosd
— 80 — —
30_Índice complicaciones posintervención hasta 
el altad,e 
— — — —
CCR: cáncer colorrectal
a Indicadores cuya fórmula equivale a “sí/no” y por tanto el estándar resultante es 100. 
b Estándar calculado a partir de la puntuación mediana de los expertos. 
c Indicadores no disponibles por falta de consenso y/o extrema variabilidad de respuestas. En una 
segunda fase de implementación se realizará una revisión bibliográfica para establecer el estándar  
de cada indicador. 
d Indicadores añadidos como resultado del estudio Delphi, a partir de los comentarios cualitativos  
de los participantes.
e Aunque no valorado por los expertos, se añade puntuación del estándar del indicador 7 que mide  
el mismo constructo. 
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1. Identificación usuarios (5) Estructura (5)
Atención centrada 
pacientes (5)
2.  Evaluación de riesgo, consejo 
genético y apoyo psicológico (3)
Proceso (16) Efectividad clínica (10)
3.  Diagnóstico y cribado (pruebas 
endoscópicas, genéticas) (8)
Resultado (9) Continuidad asistencial (8) 
4.  Tratamiento preventivo (1) Accesibilidad (4)
5.  Seguimiento y vigilancia (1) Seguridad de pacientes (3)
•  Transversal para las 5 áreas (9)
•  Transversal para las áreas Diagnóstico, cribado/tratamiento preventivo/seguimiento, 
vigilancia (1)
•  Diagnóstico, cribado/seguimiento, vigilancia (2)
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Discusión
Se consensuaron un total de 30 indicadores para evaluar la calidad asisten-
cial de programas de prevención de CCR en población de riesgo alto. Estos 
indicadores se distribuyeron siguiendo el modelo teórico que incluyó las si-
guientes áreas de interés:7,10 a) identificación de usuarios con mayor riesgo 
de CCR; b) evaluación de riesgo; c) realización del consejo genético y apoyo 
psicológico; d) diagnóstico de un antecedente familiar o individual de riesgo 
alto mediante pruebas endoscópicas, así como estudios genéticos en los ca-
sos con antecedentes hereditarios; e) tratamiento preventivo; f) seguimiento 
y vigilancia. Cabe mencionar que de forma inicial se definieron dos áreas 
de interés adicionales, pero no se priorizaron para la definición y desarrollo 
de indicadores en este proyecto debido a la baja frecuencia de este tipo de 
actividades en un programa de prevención de CCR en población de riesgo 
alto como la CAR-CCR. Estas dos áreas no priorizadas fueron la indica-
ción del tratamiento oncológico más adecuado (que incluye por lo general 
el diagnóstico precoz y la elección de tratamiento oncológico), así como ac-
tividades de promoción de la salud y otras estrategias de prevención (dieta, 
ejercicio y otros hábitos saludables). Dado que este tipo de programas lle-
van poco tiempo en funcionamiento no ha dado tiempo a atender a pacien-
tes que desarrollen CCR para ser derivados a otros servicios, como el de 
oncología médica. En el desarrollo de los indicadores se tuvieron en cuenta 
que midieran aspectos relacionados con la estructura, proceso y resultado 
de estos programas y las siguientes dimensiones de calidad: efectividad clíni-
ca, atención centrada en pacientes, seguridad de los pacientes, continuidad 
asistencial y accesibilidad.17,19 [ver Anexo 9 que incluye la definición de las 
dimensiones de calidad asistencial propuestas]. 
 Algunos de los indicadores pueden servir para evaluar más de una di-
mensión de calidad o área de interés. Cabe mencionar que, aunque se obtuvo 
un número manejable de indicadores, teniendo en cuenta que se valoraba 
todo el proceso y la continuidad asistencial entre niveles y entre consultas hos-
pitalarias, se definieron pocos indicadores de resultado (ninguno a largo pla-
zo como la supervivencia y sólo tres de seguridad de los pacientes).51,52 Otros 
aspectos como la existencia de un programa de calidad de la endoscopia, el 
impacto de la inadecuada preparación de los usuarios para la realización de 
colonoscopias, o la satisfacción de los mismos con la atención recibida son 
factores que están actualmente en debate.53-55 La experiencia de este proyecto 
ha permitido la puesta en común de aspectos de mejora de la atención por 
parte de todos (o la mayoría) los profesionales que participan en el proceso 
asistencial de este programa/modelo organizativo. Por otra parte, la distri-
bución de los indicadores según el modelo teórico inicial (áreas de interés, 
72 INFoRMES, ESTUDIoS E INVESTIGACIóN
enfoque de evaluación y dimensiones de calidad), así como la triangulización 
de informadores, fuentes de información y analistas han permitido asegurar 
su validez de contenido inicial.19b 
 La evaluación de los resultados de las intervenciones sanitarias cons-
tituye un elemento fundamental para la mejora de la calidad asistencial.16,41 
Los indicadores de calidad se utilizan como herramienta para la evaluación 
y seguimiento del cumplimiento de estándares o mejora de la atención sa-
nitaria, y se definen a partir de áreas o fenómenos a evaluar, midiendo as-
pectos específicos de los mismos y proporcionando una información muy 
valiosa sobre los aspectos de la atención sanitaria que se pueden mejorar.42,43 
Para su desarrollo es necesario definir un marco teórico, consensuar qué as-
pectos de la atención requieren evaluarse y seguir una metodología rigurosa 
para su definición, que incluye por lo general técnicas de consenso, así como 
una aproximación cualitativa de investigación. 
 La complejidad inicial del presente proyecto fue la definición de un mo-
delo conceptual para evaluar la calidad asistencial de este tipo de programas 
y la falta de estudios previos. Se consideró necesario definir las actividades 
principales susceptibles de mejora, revisando los protocolos y GPC existen-
tes para conocer las principales actividades asistenciales de estos programas 
que estuvieran, además, basadas en la evidencia científica disponible. Para 
garantizar la validez de los indicadores y su aplicabilidad/utilidad, tanto el 
grupo interno de expertos (GIA) como el externo que participó en el Delphi 
incluyeron profesionales de diversas comunidades y expertos con diferentes 
perfiles profesionales. En definitiva, se trataba de proponer indicadores que 
permitieran evaluar todo el proceso asistencial teniendo como referencia el 
nuevo modelo organizativo de la CAR-CCR y sus principales actividades 
asistenciales, diferentes niveles asistenciales (primaria, nivel comarcal o es-
pecializado de alta tecnología) y profesionales implicados. La diversidad de 
abordajes entre comunidades autónomas en relación a las actividades y servi-
cios en un programa preventivo, así como el servicio hospitalario desde don-
de se coordina (gastroenterología-digestivo, oncología o genética) también 
fueron considerados en el diseño del marco del estudio. 
 Existen diferentes aproximaciones a la definición conceptual de calidad 
asistencial y los atributos que deben medirse. Los atributos de los servicios 
sanitarios son los principios que inspiran la provisión de los mismos y se en-
marcan en un sistema de valores y metas sociales.16,23,44 En la revisión de la 
literatura se identificaron diferentes modelos para medir la calidad asisten-
cial como el propuesto en el proyecto PATH de la Organización Mundial de 
la Salud, en el que se proponen cinco dimensiones principales (efectividad 
clínica, atención centrada en el paciente, eficiencia, seguridad del paciente, 
orientación a profesionales).45 La Agency for Healthcare Research and Qua-
lity (AHRQ) propuso cuatro categorías principales para agrupar su propues-
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ta de indicadores de calidad: efectividad (atención basada en el conocimiento 
científico); seguridad (atención sanitaria que evita perjudicar a pacientes con 
atención que tiene la intención de beneficiarlos); temporalidad (atención que 
reduce el tiempo de espera y retrasos en recibir dicha atención), y atención 
centrada en el paciente (respetuosa y sensible a las necesidades, preferen-
cias y valores individuales de los pacientes).46 En el modelo conceptual de 
la Organización para la Cooperación Económica y Desarrollo (OCDE) en 
el Health Care Quality Indicators Project se revisaron las dimensiones in-
ternacionales y aproximaciones más frecuentes para medir la calidad de la 
atención sanitaria. Además de la efectividad y la seguridad se propone en 
la misma dimensión de atención centrada en el paciente un aspecto adicio-
nal de sensibilización.47 Finalmente, en el Departament de Salut, en conso-
nancia con el proyecto European Community Health Indicators Monitoring 
(ECHIM)48 y el Cuadro de Mando Integral (CMI) se propone una clasifi-
cación de indicadores basada en dimensiones de planificación (estructura, 
proceso y resultado), acontecimientos vitales (mortalidad, morbilidad, inca-
pacidad, percepción), líneas de servicios (primaria, especializada, salud men-
tal, sociosanitario), cumplimiento (población, servicios sanitarios/recursos, 
coste, estado de salud, accesibilidad, provisión de servicios sanitarios adecua-
dos, eficiencia, experiencia del usuario, resultados de salud) y evaluación de 
la actividad asistencial (adecuación, calidad, eficiencia). Todas estas aproxi-
maciones propuestas incluyen un abordaje similar para la evaluación de la 
calidad asistencial y se complementan o matizan aspectos de un mismo con-
cepto. Como se ha mencionado con anterioridad se propuso la definición de 
calidad asistencial del Ministerio de Sanidad19 porque incorpora dimensiones 
específicas de calidad en consonancia con las definiciones operativas del De-
partament de Salut de la Generalitat de Catalunya incorporando elementos 
de estructura, proceso y resultado de la atención sanitaria. 
 Se han desarrollado indicadores siguiendo la metodología recomendada 
en la literatura para la evaluación de la calidad de modelos organizativos.20,49 
Además de una revisión de la literatura y la definición de los aspectos más 
relevantes que se van a evaluar, se han utilizado diversas técnicas de consen-
so. Las técnicas de consenso se enmarcan en la metodología cuasi cualitativa 
y se dirigen a obtener la opinión de expertos en ámbitos de investigación o 
gestión sanitaria donde no existe evidencia científica o es necesario el con-
senso en un tema de estudio.35,40 Sus principales aplicaciones en el ámbito 
de la salud son en el apoyo a la planificación sanitaria (gestión sanitaria), 
macroescenarios y previsiones, priorización de problemas y apoyo a la de-
tección de necesidades de salud comunitaria, así como en el proceso de toma 
de decisiones sobre las recomendaciones de la evidencia científica en GPC y 
en el desarrollo de indicadores. Según la tipología pueden ser más o menos 
cualitativas o cuantitativas, de carácter presencial o no, e incluir un mayor 
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o menor número de participantes. Así, la crítica principal de las dinámicas 
de grupos y técnicas de consenso es la influencia de opiniones dominantes, 
el efecto de la información irrelevante, los intereses diferentes a los obje-
tivos de estudio y la tendencia a la conformidad de grupos de expertos.36 
Sin embargo, el método sistematizado garantiza la fiabilidad y validez de los 
resultados siempre que se incluya una representación amplia de los grupos 
de interés. En el presente estudio se han utilizado técnicas de consenso con-
sideradas más cualitativas como el metaplan o la reunión de consenso, así 
como más cuantitativas, aportando una puntuación de prioridad y acuerdo 
para cada indicador (estudio Delphi), y es interesante el complemento de los 
comentarios cualitativos de los expertos en todo el proceso de su desarrollo. 
 A pesar de que el enfoque del estudio propuso definir indicadores para 
evaluar programas de prevención de riesgo alto con una estructura similar a 
la CAR-CCR, los indicadores podrían servir para evaluar aspectos parciales 
como el cribado o seguimiento, o el consejo o asesoramiento genéticos. 5,10,11,14 
Sin embargo, la baja representación final de algunas especialidades, como la 
de medicina familiar y comunitaria o ginecología, en el estudio Delphi puede 
deberse a una falta de identificación de los expertos seleccionados con el 
programa a evaluarse. En otras comunidades autónomas no existen modelos 
asistenciales como la CAR-CCR, a excepción de alguna iniciativa en Zara-
goza o Tenerife en fase piloto.5,7 La práctica clínica convencional está dirigida 
al diagnóstico de CCR y a la realización de recomendaciones para los fami-
liares en riesgo, como en el caso del Hospital Costa del Sol de Marbella. Las 
unidades de consejo genético se dirigen a realizar algunas de las actividades 
propuestas en el modelo organizativo de la CAR-CCR, como el consejo y la 
evaluación genética, y están dirigidas a diversos problemas hereditarios no 
de forma específica a la prevención del CCR.11 No obstante, los indicadores 
obtenidos podrían utilizarse para evaluar estos modelos asistenciales. 
 En relación a los usuarios, su opinión ha sido fundamental para incor-
porar aspectos de la atención importantes para este grupo de interés. Sus in-
tereses se centran en la necesidad de obtener información adicional de todo 
el proceso asistencial del programa de prevención a pacientes y familiares 
comprensible, a valorar el impacto y repercusión del programa, y pruebas 
diagnósticas y de seguimiento desde un punto de vista holístico de la salud 
(bienestar físico, emocional y social, limitaciones funcionales) y a mejorar el 
tiempo de espera de las pruebas dentro de cada elemento del proceso.25,50 En 
la mayoría de las ocasiones, los resultados de los grupos focales con usuarios 
sirvieron para complementar los indicadores definidos o consensuados por 
los expertos. Sin embargo, varios de los temas o indicadores que emergieron 
de estos grupos focales con usuarios no se añadieron para su consideración 
en el estudio Delphi, porque se consideraron, o bien no prioritarios dentro 
del programa de prevención, o complejos de medir (por ejemplo, la existen-
75
DESARRoLLo DE INDICADoRES PARA EVALUAR PRoGRAMAS DE PREVENCIóN DE CáNCER  
CoLoRRECTAL EN PoBLACIóN DE RIESGo ALTo
cia de un único profesional que lleve al paciente, disponibilidad de técnicas 
de reproducción humana asistida y estrategias para promocionar cambios 
en los estilos de vida). 
 En la propuesta de indicadores final de este estudio se han incorpora-
do cambios sustanciales como consecuencia del volumen importante de co-
mentarios cualitativos de los expertos en las diferentes rondas de consenso 
y los recibidos por el GIA. Tal vez se hubiera requerido una tercera ronda 
de consenso para la valoración del grado de consenso de los indicadores y 
especialmente de los estándares. En cuanto a los usuarios, procedían de la 
CAR-CCR del Hospital Clínic de Barcelona. En futuros estudios será ne-
cesario profundizar en la opinión de usuarios de otros centros o programas 
de prevención de CCR en población de riesgo alto como estrategias para 
confirmar el modelo teórico propuesto. Es importante señalar que desde 
hace unos meses confluyen los programas de prevención de CCR dirigidos 
a población de riesgo medio y de riesgo alto y debe tenerse en cuenta para 
la comprensión del marco teórico del presente estudio y de los indicadores 
propuestos.4 La complejidad de algunos indicadores y la concreción de una 
fórmula para su medición (1 indicador = 1 aspecto a evaluar), así como su 
descripción hace necesario realizar una prueba piloto y analizar su fiabilidad 
y validez.57 Está prevista una siguiente fase de implementación de estos in-
dicadores y el análisis del cumplimiento con los estándares de calidad para 
valorar de forma externa la CAR-CCR de Barcelona. 
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Conclusiones
•		Este	estudio	es	uno	de	 los	primeros	en	nuestro	ámbito	que	propone	un	
marco conceptual para la evaluación de la calidad asistencial de progra-
mas de prevención de cáncer colorrectal (CCR) en población de riesgo 
alto, así como indicadores para medir el rendimiento de todo el proceso 
asistencial desde una perspectiva multidisciplinar.
•		La	propuesta	del	marco	 teórico,	 junto	a	 la	aplicación	de	diversas	 técni-
cas de consenso y participación de una amplia representación de expertos 
de ámbitos geográficos ha permitido obtener indicadores para poder ser 
aplicados en la evaluación externa de programas de prevención de CCR 
en población de riesgo alto, teniendo en cuenta las diferentes realidades 
organizativas existentes. 
•		El	enfoque	de	este	estudio	ha	permitido	obtener	indicadores	que	incluyen	
aspectos relacionados con la efectividad clínica, la continuidad asistencial, 
la accesibilidad a recursos sanitarios, la seguridad y la atención centrada 
en los pacientes. Sin embargo, los expertos consideraron de mayor priori-
dad los indicadores de efectividad clínica y continuidad asistencial. En el 
caso de los usuarios, consideraron relevantes aspectos de la atención cen-
trada en pacientes y su seguridad, por ejemplo, la disponibilidad de más 
información de todo el proceso asistencial y su comprensión, la reducción 
de los tiempos de espera o el impacto del programa en su bienestar físico 
y emocional. 
•		A	pesar	de	la	variabilidad	en	las	puntuaciones	de	los	indicadores	por	parte	
de los expertos participantes en el estudio Delphi, ningún indicador al-
canzó un porcentaje de acuerdo del 80-90% para ser eliminado. Por otra 
parte, los numerosos comentarios cualitativos de estos expertos y la parti-
cipación de un grupo técnico asesor han sido fundamentales para mejorar 
el contenido final de los indicadores. 
•		Es	 necesaria	 la	 realización	 de	 una	 prueba	 piloto	 para	 el	 cálculo	 de	 los	
indicadores propuestos para determinar su utilidad, factibilidad en su me-
dición, validez y fiabilidad. Está prevista una fase de implementación para 






de indicadores de calidad asistencial




Existencia de un protocolo clínico multidisciplinar consensuado  
y basado en la evidencia en el programa
Tema Protocolo
Fórmula Existencia: Sí/no
Dimensión Efectividad clínica/Continuidad asistencial Tipo de indicador Estructura
Descripción •  Debe existir un protocolo clínico que incluya las actuaciones definidas 
en el programa: a) identificación de pacientes y sus familiares; b) cribado 
y tratamiento preventivo (pruebas endoscópicas, estudios de anatomía 
patológica y de genética, cirugía digestiva); c) consejo genético y apoyo 
psicológico; d) vigilancia (pruebas endoscópicas) definidas en el circuito 
asistencial. Aunque algún hospital o programa no contemple alguna  
de estas actuaciones deberían constar como actuaciones fundamentales 
en un protocolo clínico para programas de prevención de cáncer colorrectal 
en población de riesgo alto. También incluye la prevención desde atención 
primaria.
•  Los profesionales sanitarios implicados en este programa son de 
carácter multidisciplinar: medicina familiar y comunitaria, enfermería, 
gastroenterología-digestivo, anatomía patológica, genética, psicología 
clínica, cirugía digestiva, oncología médica. Pueden incluir el nivel de 
atención primaria, nivel hospitalario comarcal (segundo nivel) u hospitalario 
de alta tecnología (tercer nivel) o clínicas o laboratorios concertados. El 
protocolo debe incluir los criterios de derivación entre niveles asistenciales.
•  Este protocolo clínico debe incluir recomendaciones basadas en 
la evidencia científica para las actuaciones propuestas, así como 
organigramas y árboles de decisión para facilitar su interpretación. 
También debe actualizarse de forma periódica (cada 3 años) y contemplar 
actuaciones realizadas en el centro de referencia o en otros centros si  
parte del proceso asistencial se realiza en un centro distinto del origen  
del programa.
•  Para el cálculo de este indicador se establecerá el cumplimiento global  




Registro de protocolos clínicos en centro(s) asistencial(es) del programa
Justificación La existencia de un protocolo clínico multidisciplinar consensuado por  
los profesionales implicados y basado en la evidencia aumenta la calidad 
del proceso asistencial y efectividad de las intervenciones. En la medida que 
se contemplan los circuitos asistenciales y actividades de los profesionales 
implicados mejora la continuidad asistencial. 
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Implementacion del protocolo clínico por parte de los profesionales 
implicados en el programa
Tema Protocolo
Fórmula •  [Número de profesionales del programa que aplican el protocolo clínico/
número de profesionales implicados en el programa]*100
Dimensión Efectividad clínica/Continuidad asistencial Tipo de indicador Proceso
Descripción •  El indicador nº 2 se relaciona con la implementación del protocolo clínico 
multidisciplinar y consensuado basado en la evidencia, descrito en el 
indicador nº 1. 
•  En este indicador se incluye el número de profesionales vinculados al 
programa de prevención de CCR en población de riesgo alto que son 
de carácter multidisciplinar: medicina familiar y comunitaria, enfermería, 
gastroenterología-digestivo, anatomía patológica, genética, psicología 
clínica, cirugía digestiva, oncología médica. Para el cálculo de este indicador 
debe contabilizarse el número de profesionales implicados vinculados  
al programa definidos en el protocolo clínico (actualización periódica cada  
3 años como el protocolo clínico, ver indicador nº 1).
•  Para el cálculo de este indicador se establecerá el cumplimiento global  
y parcial de aspectos incluidos en este indicador.
Población Profesionales implicados en el programa de prevención
Fuentes  
de datos
Información de profesionales vinculados al programa y encuesta ad hoc  
a los profesionales
Justificación A pesar de que cada vez más se dispone de instrumentos para tomar 
decisiones basadas en la evidencia, es necesario analizar en qué medida  
se implementa un protocolo por parte de los profesionales sanitarios para 
facilitar su actividad asistencial.




Historia clínica semiestructurada, documentada y completa 
Tema Documentación clínica
Fórmula •  [Número de usuarios del programa con historia clínica semiestructurada, 
documentada y completa/número de usuarios atendidos en el 
programa]*100
Dimensión Continuidad asistencial Tipo de indicador Proceso
Descripción •  Se propone medir la existencia de una historia clínica semiestructurada, 
documentada y completa que facilite el seguimiento de usuarios y el circuito 
asistencial del programa. 
•  En esta historia clínica deben incluirse los datos clínicos y demográficos 
de usuarios con riesgo alto de CCR (síndrome de poliposis adenomatosa 
familiar, síndrome de poliposis asociada al gen MYH, síndrome de Lynch, 
adenomas colorrectales avanzados y cáncer colorrectal familiar). 
•  Los criterios fundamentales que deberían registrarse son: a) exploración 
física; b) antecedentes individuales y familiares de CCR; c) árbol 
genealógico; d) consentimientos informados; e) pruebas exploratorias 
realizadas para el diagnóstico, cribado y seguimiento, y resultados de 
cada una de ellas; f) estudios de anatomía patológica y genética (si cabe) 
realizados, y resultado; g) y las indicaciones asistenciales previstas (pruebas, 
derivaciones).
•  Para el cálculo de este indicador se establecerá el cumplimiento global  




Historias clínicas o registros en una base de datos clínico-administrativa 
estructurada 
Justificación La existencia de documentación clínica documentada y completa  
permite un mejor seguimiento de los usuarios por parte de los profesionales 
implicados en su proceso asistencial y mejorar la comunicación entre 
profesionales, servicios o centros asistenciales.
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Adecuación del cribado colorrectal para el diagnóstico de un CCR 
hereditario
Tema Correcta indicación exploraciones individuos con antecedentes hereditarios 
Fórmula •  [Número de individuos pertenecientes a familias con CCR hereditario  
a los que se les ha realizado un árbol genealógico, estudio molecular y/o 
genético y colonoscopia para el diagnóstico de un CCR hereditario/número 
de individuos pertenecientes a familias con CCR hereditario atendidos en  
el programa]*100
Dimensión Efectividad clínica Tipo de indicador Proceso
Descripción •  Se propone medir el porcentaje de individuos de población de riesgo 
alto con posible CCR hereditario a los que se les ha realizado un árbol 
genealógico, estudio molecular y/o genético y colonoscopia para su 
confirmación diagnóstica en relación al número de individuos con un posible 
síndrome de CCR hereditario atendidos en el programa. Estas actuaciones 
se contemplan en la guía de práctica clínica de prevención de CCR y 
Manual de Actuación  
de la Clínica de Alto Riesgo de CCR en Barcelona.
•  Los síndromes de CCR hereditarios más frecuentes son la poliposis 
adenomatosa familiar, la poliposis asociada al gen MYH y el síndrome  
de Lynch. 
•  A diferencia de la adherencia, que depende de forma principal del  
usuario, la adecuación depende mayoritariamente del profesional sanitario. 
Para el cálculo de este indicador será necesario tener en cuenta si han 
sido indicadas las pruebas de cribado (es decir, si se les oferta y queda 
registrado; el cumplimiento depende en parte de la adherencia del usuario  
a estas pruebas).
•  Para el cálculo de este indicador se establecerá el cumplimiento global  
y parcial de aspectos incluidos en este indicador.
Población Usuarios atendidos en servicios evaluados
Fuentes  
de datos
Historias clínicas o registros en una base de datos clínico-administrativa 
estructurada 
Justificación La estrategia de cribado para el diagnóstico de un CCR hereditario es 
compleja e implica la realización de múltiples pruebas. La evidencia científica 
disponible recomienda la realización de un árbol genealógico, estudio 
molecular y genético así como pruebas endoscópicas. La evaluación del 
cumplimiento de esta estrategia de cribado permitirá evaluar la adecuación  
de la efectividad clínica de la estrategia de cribado. 




Adecuación del cribado para el diagnóstico de manifestaciones 
extracolónicas en la poliposis adenomatosa familiar (PAF) 
Tema Correcta indicación exploraciones individuos con antecedentes hereditarios
Fórmula •  [Número de usuarios con diagnóstico de PAF a los que se ha indicado 
una gastroscopia para el diagnóstico de una manifestación extracolónica 
(duodenal)/número de usuarios con diagnóstico de PAF en el programa]*100
Dimensión Efectividad clínica Tipo de indicador Proceso
Descripción •  Se propone medir el porcentaje de usuarios con afectación duodenal 
como manifestación extracolónica en las PAF, a los que se les ha indicado 
una estrategia de cribado (la estrategia de cribado en la PAF implica 
la realización de un árbol genealógico y gastroscopia) siguiendo las 
recomendaciones de la guía de práctica clínica de prevención de CCR  
en población de riesgo alto.
•  Las manifestaciones extracolónicas en la PAF más frecuentes son las 
lesiones gastroduodenales, hipertrofia congénita del epitelio pigmentario  
de la retina, tumores en las partes blandas, osteomas, quistes epidermoides 
y neoplasias extraintestinales.
•  A diferencia de la adherencia que depende principalmente del usuario, 
la adecuación depende de forma mayoritaria del profesional sanitario. 
Para el cálculo de este indicador será necesario tener en cuenta si han 
sido indicadas las pruebas de cribado (es decir, si se les oferta y queda 
registrado; el cumplimiento depende en parte de la adherencia del usuario  
a estas pruebas).
•  Para el cálculo de este indicador se establecerá el cumplimiento global  
y parcial de aspectos incluidos.
Población Usuarios atendidos en servicios evaluados
Fuentes  
de datos
Historias clínicas o registros en una base de datos clínico-administrativa 
estructurada 
Justificación Además de las estrategias de cribado de síndromes hereditarios de CCR, 
se hace necesario establecer el cribado de manifestaciones extracolónicas 
en algunos de estos síndromes. Para su diagnóstico, en el caso de la PAF, 
la evidencia científica recomienda la realización de un árbol genealógico y 
gastroscopia. La evaluación del cumplimiento de esta estrategia permitirá 
evaluar la adecuación de la efectividad clínica de la estrategia de cribado.
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Adecuación del cribado para el diagnóstico de manifestaciones 
extracolónicas en el síndrome de Lynch
Tema Correcta indicación exploraciones individuos con antecedentes hereditarios 
Fórmula •  [Número de usuarios con diagnóstico de síndrome de Lynch a los que se les 
ha indicado una ultrasonografía transvaginal y aspirado, biopsia endometrial 
para el diagnóstico de una manifestación extracolónica/número de usuarios 
con diagnóstico de síndrome de Lynch en el programa]*100
Dimensión Efectividad clínica Tipo de indicador Proceso
Descripción •  Se propone medir el porcentaje de usuarios con manifestaciones 
extracolónicas en el síndrome de Lynch, a los que se les ha indicado  
una estrategia de cribado (en algunos individuos con síndrome de Lynch 
y antecedentes familiares de cáncer gástrico se realiza una gastroscopia, 
siguiendo las recomendaciones de la guía de práctica clínica de prevención 
de CCR en población de riesgo alto).
•  Las manifestaciones extracolónicas más frecuentes en el síndrome de 
Lynch son las neoplasias de endometrio.
•  A diferencia de la adherencia que depende principalmente del usuario, 
la adecuación depende de forma mayoritaria del profesional sanitario. 
Para el cálculo de este indicador será necesario tener en cuenta si han 
sido indicadas las pruebas de cribado (es decir, si se les oferta y queda 
registrado; el cumplimiento depende en parte de la adherencia del usuario  
a estas pruebas).
Población Usuarios atendidos en servicios evaluados
Fuentes  
de datos
Historias clínicas o registros en una base de datos clínico-administrativa 
estructurada 
Justificación Ídem indicador 5a anterior




Índice de usuarios derivados al servicio especializado que coordina  
el programa desde atención primaria (AP)
Tema Pacientes derivados
Fórmula •  [Número de usuarios derivados desde atención primaria/número de 
usuarios con riesgo alto atendidos en el servicio especializado que coordina 
el programa]*100
Dimensión Continuidad asistencial/Efectividad clínica Tipo de indicador Proceso
Descripción •  Se propone medir el porcentaje de usuarios atendidos en el programa  
que han sido derivados desde AP para una primera visita médica al servicio 
especializado hospitalario que lo coordina. Para la derivación desde AP es 
necesario seguir un protocolo clínico (indicador nº 1) basado en la evidencia, 
que incluya los criterios de derivación según criterios clínicos y árbol 
genealógico. 
•  Los síndromes de CCR de riesgo alto atendidos en el programa de forma 
más frecuente son la poliposis adenomatosa familiar, el síndrome de 
poliposis asociada al gen MYH, síndrome de Lynch, adenomas colorrectales 
avanzados y el cáncer colorrectal familiar, definidos en la guía de práctica 
clínica de prevención de CCR (2009).
Población Usuarios atendidos en servicios evaluados
Fuentes  
de datos
Historias clínicas o registros en una base de datos clinico-administrativa 
estructurada 
Justificación La mayoría de usuarios atendidos en la CAR-CCR en el nivel especializado 
que coordina el programa (Servicio de gastroenterología) proceden de 
atención primaria de salud. Es importante, para la definición de futuros 
estándares y garantizar la continuidad asistencial, conocer el porcentaje  
de usuarios derivados desde el nivel de atención primaria.
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Adecuación de la derivación de usuarios desde la atención primaria (AP) 
al nivel especializado que coordina el programa
Tema Circuito asistencial
Fórmula •  [Número de usuarios que cumplen criterios de derivación por riesgo alto de 
CCR desde AP al nivel especializado hospitalario que coordina el programa 
según protocolo clínico/número de usuarios derivados desde AP al nivel 
especializado hospitalario del programa]*100
Dimensión Continuidad asistencial/Efectividad clínica Tipo de indicador Proceso
Descripción •  Se propone medir el porcentaje de usuarios con riesgo alto derivados desde 
AP al nivel hospitalario que coordina el programa que cumplen los criterios 
de derivación según protocolo clínico multidisciplinar basado en la evidencia 
(ver indicador nº 1).
•  Los criterios de derivación deben ser claros y explícitos y estar disponibles 
en formato electrónico para su cumplimentación durante la consulta médica 
en AP. 
Población Usuarios atendidos en servicios evaluados
Fuentes  
de datos
Historias clínicas o registros en una base de datos clínico-administrativa 
estructurada 
Justificación Para garantizar la continuidad asistencial y calidad asistencial, en general,  
es importante medir en qué medida los usuarios han sido derivados siguiendo 
los criterios establecidos en los protocolos o guías de práctica clínica.




Índice de usuarios con CCR en el programa derivados desde otros 
servicios especializados intrahospitalarios
Tema Circuito asistencial
Fórmula •  [Número de usuarios con riesgo alto de CCR derivados desde los 
servicios especializados intrahospitalarios (oncología, cirugía digestiva y/o 
gastroenterología-digestivo y otros) al servicio que coordina el programa/
número de usuarios con riesgo alto atendidos en el programa]*100
Dimensión Continuidad asistencial/Efectividad clínica Tipo de indicador Proceso
Descripción •  Se propone medir el porcentaje de usuarios con riesgo alto de CCR del 
programa, que han sido derivados desde otros servicios especializados 
intrahospitalarios para una primera visita médica al servicio que coordina 
el programa. Para la derivación es necesario seguir un protocolo clínico 
(indicador nº 1), basado en la evidencia, que incluya los criterios de 
derivación según criterios clínicos y árbol genealógico. 
•  En función de la estructura del programa, éste puede estar coordinado 
desde el servicio de gastroenterología-digestivo, servicio de oncología  
u otros servicios. 
•  En este caso se excluyen para el cálculo de la fórmula (numerador) los 
usuarios derivados desde AP y los que se han visitado por iniciativa propia  
y han accedido directamente al servicio que coordina el programa.
Población Usuarios atendidos en servicios evaluados
Fuentes  
de datos
Historias clínicas o registros en una base de datos clínico-administrativa 
estructurada 
Justificación Es importante para la definición de futuros estándares y garantizar la 
continuidad asistencial en el nuevo modelo de prevención de CCR en 
población de riesgo alto, medir el porcentaje de usuarios derivados desde 
otros servicios hospitalarios. 
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Índice de indicación de asesoramiento dietético y nutrición a pacientes 
con colectomía en el programa 
Tema Circuito asistencial
Fórmula •  [Número de pacientes con resección intestinal (colectomía total o parcial) 
que han recibido indicación de asesoramiento dietético y de nutrición en  
el programa/número de pacientes con colectomía total o parcial atendidos 
en el programa]*100
Dimensión Continuidad asistencial Tipo de indicador Proceso
Descripción •  Se propone medir el porcentaje de pacientes con colectomía total o parcial 
en el programa a los que se les indica un asesoramiento dietético y de 
nutrición para la recomendación de una dieta adecuada para sus problemas 
digestivos en relación al número de pacientes con colectomía atendidos en 
el programa.
•  Dentro del Programa de Prevención de CCR en población de riesgo  
alto se recomienda como tratamiento preventivo la resección intestinal 
(colectomía total o parcial), siguiendo las recomendaciones indicadas  
en la guía de práctica clínica de Prevención de CCR (2009) y en el Manual 
de Actuación de la Clínica de Alto Riesgo de cáncer colorrectal (CAR-CCR) 
en Barcelona 2008. 
Población Usuarios atendidos en servicios evaluados
Fuentes  
de datos
Historias clínicas o registros en una base de datos clínico-administrativa 
estructurada 
Justificación Según los pacientes que han necesitado una colectomía total o parcial en  
el programa se producen problemas digestivos que podrían ser corregidos 
con una adecuada recomendación dietética y de nutrición.




Índice de complicaciones durante las colonoscopias producidas  
en el programa
Tema Complicaciones
Fórmula •  [Número de complicaciones durante la realización de colonoscopias  
de cribado o vigilancia del programa/número de usuarios a los que se  
les ha realizado una colonoscopia en el programa]*100
Dimensión Seguridad de pacientes Tipo de indicador Resultado
Descripción •  Se propone medir el porcentaje de complicaciones más frecuentes 
producidas durante las colonoscopias (las más frecuentes son las 
perforaciones y hemorragias) en usuarios atendidos en el programa. 
•  Se medirá la incidencia de casos durante la realización de la colonoscopia  
o como consecuencia directa.
Población Usuarios atendidos en servicios evaluados
Fuentes  
de datos
Historias clínicas o registros en una base de datos clínico-administrativa 
estructurada 
Justificación Para garantizar la seguridad de los pacientes es importante medir la 
incidencia de complicaciones y los factores asociados. En el programa  
de prevención de riesgo alto de CCR las complicaciones más frecuentes  
se producen durante las pruebas endoscópicas. 
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Diagnóstico presintomático mediante análisis genéticos en individuos 
pertenecientes a familias con CCR hereditario
Tema Estudios moleculares y genéticos
Fórmula •  [Número de individuos sanos a los que se les ha realizado un test 
genético (pertenecientes a familias con CCR hereditario en el que el caso 
índice portador de una mutación conocida)/número de individuos sanos 
pertenecientes a familias con CCR hereditario con mutación conocida en  
el caso índice]*100
Dimensión Efectividad clínica Tipo de indicador Proceso
Descripción •  Se propone medir el porcentaje de individuos sanos de familias de CCR 
hereditario en el que el caso índice es portador de una mutación conocida 
en los que se ha efectuado un análisis genético dirigido a establecer 
su condición de portador (diagnóstico presintomático). Deben seguirse 
las recomendaciones del protocolo o guía de práctica clínica para el 
cumplimiento de los criterios de edad a partir de la cual es recomendado 
realizar las pruebas diagnósticas. Los familiares de primer grado deberían 
hacerse este análisis (padres, hermanos e hijos), así como los de segundo 
grado (tíos, abuelos y sobrinos).
•  Se consideran los síndromes hereditarios de CCR más frecuentes: poliposis 
adenomatosa familiar, síndrome de poliposis asociada al gen MYH y 
síndrome de Lynch.
Población Usuarios atendidos en servicios evaluados
Fuentes  
de datos
Historias clínicas o registros en una base de datos clínico-administrativa 
estructurada
Justificación Los análisis genéticos constituyen pruebas diagnósticas fundamentales  
para el diagnóstico de un síndrome hereditario de CCR. Para garantizar  
la adecuación diagnóstica es importante medir la efectividad específica  
de los estudios moleculares y genéticos.




Disponibilidad o acceso a una prueba de genética molecular  
de un laboratorio certificado y acreditado
Tema Estudios moleculares y genéticos
Fórmula •  Sí/no
Dimensión Efectividad clínica Tipo de indicador Estructura
Descripción •  El laboratorio debe certificar su calidad mediante cualquiera de los  
sistemas vigentes, a nivel de comunidad autónoma o a nivel internacional 
por la European Society of Human Genetics (ESHG); así como estar 
acreditado por los sistemas de acreditación vigentes (a nivel de comunidad 





Registro de protocolos clínicos en centro(s) asistencial(es) del programa
Justificación Para garantizar la adecuación diagnóstica de un síndrome hereditario  
de CCR es importante que las pruebas de genética molecular se realicen 
en un laboratorio certificado y acreditado. Existen diversas estrategias para 
confirmar que un laboratorio cumple con los estándares de calidad a través 
de instituciones clave que lo certifiquen o acrediten. 
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Participación de individuos pertenecientes a familias con CCR 
hereditario o familiar
Tema Búsqueda proactiva de pacientes y familiares
Fórmula •  [Número de individuos pertenecientes a familias con CCR hereditario o 
familiar que participan en el programa/número de individuos pertenecientes 
a familias con CCR hereditario o familiar invitados a participar en el 
programa]*100
Dimensión Accesibilidad Tipo de indicador Resultado
Descripción •  Se propone medir la existencia de una estrategia definida para la 
identificación de familiares de usuarios con CCR hereditario o familiar 
atendidos en el programa. Se debe definir qué es CCR hereditario y CCR 
familiar.
•  Se contempla la participación con al menos una primera visita médica  
al servicio hospitalario que coordina el programa.
•  Se limita la evaluación a familiares de primer grado (padres, hermanos  
e hijos).
Población Usuarios atendidos en servicios evaluados
Fuentes  
de datos
Historias clínicas o registros en una base de datos clínico-administrativa 
estructurada 
Justificación A los familiares, aunque no se les conozca su defecto genético responsable 
de su predisposición al CCR, su correcta evaluación del riesgo permite  
una vigilancia endoscópica para evitar o detectar de forma precoz la aparición 
de esta neoplasia. Para medir el grado de acceso al nuevo modelo asistencial 
para la prevención de CCR en población de riesgo alto es importante medir 
cuántos familiares invitados a participar en el programa participan. La 
definición de estrategias proactivas para acceder a estos usuarios como 
objetivo específico de este nuevo modelo organizativo permitiría aumentar  
el acceso a este programa. 




Índice de derivación de usuarios para evaluación y/o apoyo psicológico 
en el programa
Tema Valoración psicológica
Fórmula •  [Número de usuarios pertenecientes a familias con CCR hereditario a los 
que se les ha indicado derivación para evaluación y/o apoyo psicológico/
número de usuarios pertenecientes a familias con CCR hereditario 
atendidos en el programa]*100
Dimensión Continuidad asistencial Tipo de indicador Proceso
Descripción •  Se propone medir el porcentaje de usuarios de familias con CCR hereditario 
(poliposis adenomatosa familiar, síndrome de Lynch, poliposis asociada al 
gen MYH), a los que se les ha indicado una derivación desde el programa 
para evaluación y/o apoyo psicológico. Esta actuación se contempla antes 
de los análisis genéticos y moleculares para establecer riesgo de CCR. 
•  Se trata de un índice de derivación para evaluación y terapia psicológica. 
En el caso de que el médico lo considere oportuno a partir de criterios 
definidos en el protocolo clínico o guía de práctica clínica, se debería indicar 
derivación. Para su derivación debería evaluarse la necesidad mediante un 
instrumento de cribado del estado de salud mental válido y fiable.
Población Usuarios atendidos en servicios evaluados
Fuentes  
de datos
Historias clínicas o registros en una base de datos clínico-administrativa 
estructurada 
Justificación Para la realización del consejo y análisis genéticos moleculares es importante 
tener en cuenta aspectos psicológicos y éticos que no se suelen considerar 
en la práctica médica habitual, ya que se solicita la realización de estas 
pruebas en usuarios sanos. Para una adecuada atención y seguimiento de 
las recomendaciones es necesario analizar hasta qué punto los usuarios son 
derivados para una evaluación y apoyo psicológico antes de la realización  
de las pruebas genéticas para facilitar su toma de decisiones. 
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Tiempo de espera aceptable para la obtención de los resultados  
del estudio genético
Tema Tiempo de espera estudios genéticos 
Fórmula •  [Número de usuarios pertenecientes a familias con CCR hereditario en el 
programa con disponibilidad de los resultados del estudio genético entre  
6 y 12 meses desde la realización del test hasta la obtención del resultado/
número de usuarios a los que se les ha realizado un estudio genético]*100
Dimensión Accesibilidad Tipo de indicador Proceso
Descripción •  Se propone medir el número de usuarios pertenecientes a familias  
con CCR hereditario en el programa, a los que se ha realizado un análisis 
genético para confirmar su riesgo con un tiempo de espera aceptable para 
la obtención del resultado. Los usuarios tienen antecedentes hereditarios 
(poliposis adenomatosa familiar, síndrome de poliposis asociada al gen  
MYH y síndrome de Lynch). 
•  Se debería tener en cuenta este tiempo de espera, tanto cuando se  
dispone de laboratorio en el centro, como si se envía a un laboratorio 
externo. Este tiempo de espera debe considerar la variabilidad (6 y  
12 meses) debida a la complejidad del análisis mutacional. 
Población Usuarios atendidos en servicios evaluados
Fuentes  
de datos
Historias clínicas o registros en una base de datos clínico-administrativa 
estructurada 
Justificación El cumplimiento con los tiempos de espera se relacionan con la accesibilidad 
de los usuarios al programa/servicio sanitario. Uno de los aspectos de la 
práctica clínica y modelo asistencial por mejorar son los tiempos de espera 
para los resultados. 




Disponibilidad de duodenoscopia de visión lateral para el cribado de 
pacientes con PAF en el nivel hospitalario especializado del programa
Tema Calidad de las pruebas o procedimientos 
Fórmula •  Sí/no
Dimensión Accesibilidad Tipo de indicador Estructura
Descripción •  Se propone medir la existencia de una técnica endoscópica que  
ha demostrado niveles adecuados de evidencia científica en relación  




Registro de tecnologías sanitarias del hospital 
Justificación En el ámbito de la prevención de CCR en población de riesgo alto, la 
disponibilidad de una duodenoscopia de visión lateral para el cribado  
de pacientes con PAF se contempla como tecnología que ha mostrado 
niveles adecuados de evidencia como prueba diagnóstica endoscópica.  
Su disponibilidad mide el acceso a tecnologías adecuadas, válidas y  
seguras para el diagnóstico de este síndrome hereditario de CCR. 
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Existencia de un programa de calidad de la colonoscopia
Tema Calidad de las pruebas o procedimientos 
Fórmula •  Sí/no
Dimensión Efectividad clínica Tipo de indicador Proceso
Descripción •  El programa de calidad de la colonoscopia relacionado con el programa  
de prevención de CCR en población de riesgo alto debe medir: a) aspectos 
relacionados con la estructura: a.1. profesionales sanitarios que acrediten  
su formación en colonoscopias de cribado, vigilancia y tratamiento 
preventivo (sedación y fármacos, criterios para la preparación previa, 
proceso, interpretación de resultados, comunicación de riesgos y 
resultados, y posibles complicaciones); a.2. existencia de equipamiento 
adecuado (con apropiados criterios de eficacia, seguridad y valores de 
sensibilidad y especificidad); b) aspectos relacionados con el proceso: 
tiempo de retirada, colonoscopias completas, problemas de preparación 
previa, polipectomías realizadas.
•  Para el cálculo de este indicador se establecerá el cumplimiento global  




Documentación clínica y de gestión hospitalaria
Justificación Para asegurar una adecuada estrategia de cribado y diagnóstico de  
CCR en la población de riesgo alto es necesario asegurar que las pruebas 
endoscópicas utilizadas cumplan con unos criterios de calidad. En 
este sentido, se dispone de programas para garantizar la calidad de la 
colonoscopia, que incluyen diversos aspectos del proceso asistencial.




Adherencia a las colonoscopias de cribado en usuarios con riesgo alto 
de CCR
Tema Adherencia al programa de cribado
Fórmula •  [Número de usuarios con riesgo alto de CCR a los que se les ha realizado 
las colonoscopias indicadas para su seguimiento (cribado de CCR)/número 
de usuarios con riesgo alto de CCR invitados a realizarse una colonoscopia 
de seguimiento (cribado) en el programa]*100
Dimensión Atención centrada en pacientes Tipo de indicador Resultado
Descripción •  Se propone medir el porcentaje de usuarios con riesgo alto de CCR,  
que han cumplido con las colonoscopias de cribado que les corresponden 
según el protocolo clínico. Para el cálculo de este indicador se tendrá en 
cuenta el número total de colonoscopias indicadas para cada usuario en 
relación a las que fueron realizadas desde su primera visita en el Programa.
•  A diferencia de la adecuación que depende de forma fundamental del 
profesional sanitario, la adherencia al programa depende principalmente  
del usuario.
Población Usuarios atendidos en servicios evaluados
Fuentes  
de datos
Historias clínicas o registros en una base de datos clínico-administrativa 
estructurada 
Justificación El cribado y seguimiento de usuarios con riesgo alto de CCR se inicia a 
edades tempranas y se sigue al individuo durante toda la vida. Por otra parte, 
las colonoscopias son pruebas incómodas para los pacientes y familiares, 
que necesitan una adecuada preparación para la correcta exploración 
colorrectal. Un programa con un seguimiento activo de pacientes y familiares 
y coordinación asistencial aumentaría la adherencia al cribado preventivo de 
CCR en población de riesgo alto.
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Efectividad del programa para diagnosticar cáncer colorrectal  
en estadios precoces
Tema Efectividad del programa
Fórmula •  Porcentaje de pacientes diagnosticados de CCR en estadio precoz  
en relación al total de casos de CCR diagnosticados 
Dimensión Efectividad clínica Tipo de indicador Resultado
Descripción •  Se propone medir la efectividad global del programa de prevención de CCR 
como el porcentaje de pacientes diagnosticados de un CCR en estadio 
precoz, en relación al total de CCR diagnosticados en el programa. 
•  Se define el estadio precoz de CCR según la clasificación de la American 
Joint Committee on Cancer (AJCC). El diagnóstico de CCR se define a 
partir de los resultados de anatomía patológica.
Población Usuarios atendidos en servicios evaluados
Fuentes  
de datos
Historias clínicas o registros en una base de datos clínico-administrativa 
estructurada 
Justificación La CAR-CCR como nuevo modelo asistencial para la prevención de CCR 
en población de riesgo alto siguiendo las recomendaciones basadas en la 
evidencia, mejoraría el pronóstico de CCR al diagnosticar casos en estadios 
más precoces. Es importante para la definición de futuros estándares 
y confirmar esta hipótesis sobre la efectividad de la CAR-CCR medir el 
porcentaje de pacientes diagnosticados de CCR en estadio precoz según 
criterios clínicos. 




Aparición/desarrollo de CCR de intervalo
Tema Cáncer de intervalo 
Fórmula •  [Número de usuarios diagnosticados de CCR en el intervalo entre dos 
colonoscopias/número de usuarios que han cumplido con las visitas  
de seguimiento (colonoscopia de cribado o vigilancia) que corresponden 
según protocolo en el programa]*100
Dimensión Efectividad clínica Tipo de indicador Resultado
Descripción •  Se propone medir la efectividad global del programa como el porcentaje  
de usuarios a los que se les ha realizado un diagnóstico de CCR entre  
dos colonoscopias de cribado o vigilancia en relación a los atendidos  
en el programa a los que se les realiza dos colonoscopias de seguimiento 
(cribado o vigilancia). El diagnóstico de CCR debe realizarse mediante 
diagnóstico por imagen y anatomía patológica.
•  Para cada tipo subpoblación de alto riesgo debería calcularse un 
subindicador específico, debido a que presentan diferentes intervalos  
de tiempo (según evidencia científica):
–  Poliposis adenomatosa familiar clásica (PAF) cada año
–  Poliposis atenuada (poliposis asociada al gen MYH y PAF atenuada) cada 
tres años
–  Síndrome de Lynch cada 1-2 años
–  Adenomas colorrectales avanzados cada 3 años
–  CCR familiar cada 5-10 años
•  Este indicador sólo es aplicable para comparar programas estructurados  
de prevención de CCR en población de riesgo alto, como la CAR-CCR.
Población Usuarios atendidos en servicios evaluados
Fuentes  
de datos
Historias clínicas o registros en una base de datos clínico-administrativa 
estructurada 
Justificación El modelo organizativo de la CAR-CCR permitiría detectar a partir de 
un seguimiento activo de usuarios un mayor número de casos de CCR 
diagnosticados entre dos colonoscopias de seguimiento que otros  
programas de prevención de CCR en población de riesgo alto. Es importante 
para la definición de futuros estándares y confirmar esta hipótesis sobre 
la efectividad de la CAR-CCR medir el porcentaje de usuarios con CCR 
diagnosticados entre dos colonoscopias.
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Adecuación de los intervalos de tiempo entre colonoscopias de cribado 
colorrectal en usuarios con antecedentes de CCR hereditario
Tema Adecuación de los intervalos 
Fórmula •  [Número de usuarios con antecedentes de CCR hereditario con un intervalo 
de tiempo adecuado entre dos colonoscopias de seguimiento indicadas 
para su cribado de CCR/número de usuarios con antecedentes de CCR 
hereditario a los que se ha realizado dos colonoscopias de seguimiento  
de cribado en el programa]*100
Dimensión Efectividad clínica Tipo de indicador Proceso
Descripción •  Se propone medir la adecuación de los intervalos de tiempo entre dos 
colonoscopias de cribado colorrectal (seguimiento) según protocolo clínico. 
•  Para cada tipo de síndrome hereditario debería calcularse un subindicador 
específico debido a que presentan diferentes intervalos de tiempo 
recomendados por la evidencia científica:
–  Poliposis adenomatosa familiar clásica (PAF) cada año
–  Poliposis atenuada (poliposis asociada al gen MYH y PAF atenuada) cada 
tres años
–  Síndrome de Lynch cada 1-2 años
Población Usuarios atendidos en servicios evaluados
Fuentes  
de datos
Historias clínicas o registros en una base de datos clínico-administrativa 
estructurada 
Justificación Para garantizar la calidad de la atención sanitaria, es importante analizar 
el cumplimiento de los criterios de indicación de pruebas, en ellas y dada 
la complejidad de indicaciones en función de síndrome hereditario, la 
adecuación de los intervalos de tiempo entre colonoscopias sería una forma 
de medir el cumplimiento del protocolo clínico o guía de práctica clínica y,  
en definitiva, la efectividad de la estrategia de cribado en las formas 
hereditarias de CCR. 




Adherencia a las colonoscopias de vigilancia colorrectal en pacientes 
con adenomas colorrectales avanzados
Tema Adherencia al programa de cribado
Fórmula •  [Número de pacientes con adenomas colorrectales avanzados 
diagnosticados a los que se les ha realizado una colonoscopia de 
seguimiento (vigilancia) en el intervalo adecuado/número de pacientes con 
adenomas colorrectales avanzados invitados a realizarse un colonoscopia 
de seguimiento (vigilancia) atendidos en el programa]*100
Dimensión Atención centrada pacientes Tipo de indicador Resultado
Descripción •  Se propone medir el porcentaje de pacientes diagnosticados de adenomas 
colorrectales avanzados que han cumplido con las colonoscopias de 
seguimiento (vigilancia colorrectal) que les corresponden según el protocolo 
clínico.
•  Se consideran adenomas colorrectales de alto riesgo los adenomas 
avanzados (tamaño . = 1 centímetro, presencia de displasia de alto grado 
y/o componente velloso) o . = 3 adenomas.
•  El intervalo entre la colonoscopia basal y la de vigilancia es de 3 años, 
excepto en dos grupos: a) presencia de carcinoma pT1 (1 año); b) presencia 
de más de 10 adenomas (vigilancia similar a los síndromes polipósicos, 
entre 1-3 años).
•  A diferencia de la adecuación que depende fundamentalmente del 
profesional sanitario, la adherencia al programa depende de forma principal 
del usuario.
Población Usuarios atendidos en servicios evaluados
Fuentes  
de datos
Historias clínicas o registros en una base de datos clínico-administrativa 
estructurada 
Justificación El seguimiento de pacientes con riesgo alto de CCR se inicia a edades 
tempranas y se sigue al individuo durante toda la vida. Las colonoscopias 
son pruebas incómodas para los pacientes que necesitan una adecuada 
preparación para la correcta exploración colorrectal. Un programa como la 
CAR-CCR, con un seguimiento activo de pacientes y coordinación asistencial, 
aumentaría la adherencia al cribado preventivo de CCR en población de 
riesgo alto en formas de riesgo individual como los adenomas colorrectales 
avanzados.
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Existencia de campañas de prevención de CCR en población de riesgo 
alto dirigidas a usuarios
Tema Información para usuarios 
Fórmula •  Sí/no
Dimensión Atención centrada en pacientes Tipo de indicador Estructura
Descripción •  Se consideran campañas de prevención de CCR en población de riesgo 
alto las definidas a partir de la distribución de material educativo, informativo 
o divulgativo en los centros donde se realizan los programas de prevención 
de CCR de riesgo alto: a) en dípticos o pósteres; b) incluidas en los 
programas de cribado de CCR en población de riesgo medio (población  
. 50 años); c) en campañas específicas dirigidas a pacientes con CCR;  
d) existencia de guías de práctica clínica o protocolos/vías clínicas 
adaptadas para pacientes o familiares de diferentes perfiles de riesgo  
y niveles sociodemográficos/culturales o económicos.
•  Para el cálculo de este indicador se establecerá el cumplimiento global  
y parcial de aspectos incluidos en este indicador.
Población Profesionales implicados en el programa de prevención
Fuentes  
de datos
Encuesta ad hoc dirigida a profesionales sanitarios
Justificación Para una mayor información y accesibilidad de los usuarios se propone  
la existencia de campañas dirigidas a la población de riesgo alto de CCR.




Comprensión de la información para usuarios del programa
Tema Información para usuarios
Fórmula •  [Número de usuarios a los que se les ha administrado un cuestionario de 
comprensión de la información recibida en el programa/número de usuarios 
atendidos en el programa]*100
Dimensión Atención centrada en pacientes Tipo de indicador Proceso
Descripción •  La medición de la comprensión de los usuarios con la información recibida 
en el programa de prevención de CCR para población de riesgo alto debe 
realizarse a partir de una escala válida y fiable de contenido específico. 
•  El cuestionario debería recoger: a) la percepción de riesgo de CCR de los 
usuarios; b) la importancia de estrategias preventivas; c) la comprensión 
de cada actividad implicada en su proceso asistencial (preparación previa 
de los usuarios para las pruebas, proceso asistencial o vía clínica, posibles 
riesgos y resultados); d) consecuencias en la toma de decisiones después 
de la información recibida.
Población Usuarios atendidos en servicios evaluados
Fuentes  
de datos
Cuestionario ad hoc dirigido a usuarios del programa 
Justificación La comprensión de la información recibida es una forma de medir la 
calidad garantizando una atención enfocada a los usuarios de este tipo de 
programas. La complejidad de los circuitos y actividades asistenciales según 
perfil de riesgo hace necesario analizar si los usuarios comprenden el proceso 
asistencial y la información recibida. En la literatura identificada se recomienda 
medir no sólo la comprensión de aspectos específicos de la atención, sino la 
percepción del riesgo por parte de los usuarios, así como las consecuencias 
de esta percepción en la toma de decisiones después de recibir el consejo o 
asesoramiento genético. 
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Satisfacción con la atención recibida en el programa
Tema Satisfacción con la atención sanitaria 
Fórmula •  [Número de usuarios a los que se les ha administrado un cuestionario de 
satisfacción con la atención recibida en el programa/número de usuarios 
atendidos en el programa]*100.
Dimensión Atención centrada en pacientes Tipo de indicador Resultado
Descripción •  La medición de la satisfacción de los usuarios debe realizarse a partir  
de una escala válida y fiable de contenido específico. 
•  El cuestionario debería recoger diversas dimensiones: a) satisfacción 
general con la atención recibida en el programa; b) satisfacción con  
la información recibida en el programa (en general y después de recibir 
consejo y asesoramiento genético); c) satisfacción con los profesionales 
implicados en el programa; d) satisfacción con el personal auxiliar sanitario  
y administrativo del programa; e) satisfacción con las exploraciones y 
pruebas realizadas en el cribado y seguimiento en el programa.
Población Usuarios atendidos en servicios evaluados
Fuentes  
de datos
Cuestionario ad hoc dirigido a usuarios del programa 
Justificación Medir la satisfacción de la atención recibida en el programa es la medida  
de resultado percibida por los usuarios más utilizada en el ámbito de gestión 
sanitaria. Esta medida de resultado complementa las medidas de resultado 
consideradas más robustas y clínicas como el diagnóstico de CCR de 
intervalo o las formas precoces de CCR. 




Tiempo de espera para la visita médica en el nivel especializado 
hospitalario que coordina el programa
Tema Tiempo de espera
Fórmula •  Tiempo medio (en días) transcurrido desde la solicitud para participar 
en el programa y la realización de la primera visita médica en el nivel 
especializado hospitalario que coordina el programa
Dimensión Accesibilidad Tipo de indicador Proceso
Descripción •  Se propone medir el tiempo medio (en días) transcurrido desde la solicitud 
para participar en el programa (ya sea solicitada desde atención primaria 
como por el propio usuario) y la realización de la primera visita médica en  
el nivel especializado hospitalario que coordina el programa. 
Población Usuarios atendidos en servicios evaluados
Fuentes  
de datos
Historias clínicas o registros en una base de datos clínico-administrativa 
estructurada 
Justificación Los pacientes y familiares consideraron de forma bastante prioritaria  
evaluar los tiempos de espera para acceder al nivel especializado hospitalario 
que coordina el programa. Debido al carácter preventivo del programa/
modelo organizativo no existe un estándar sobre el mínimo o máximo de 
tiempo de espera recomendado. Es importante para la definición de futuros 
estándares medir el tiempo medio transcurrido para la primera visita en el 
nivel especializado del programa. 
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Impacto del programa en el bienestar físico y emocional de los usuarios
Tema Molestias e incomodidades de las pruebas diagnósticas y/o tratamiento 
preventivo 
Fórmula •  [Número de usuarios a los que se les ha administrado un cuestionario de 
CVRS en el programa/número de usuarios atendidos en el programa]*100 
Dimensión Seguridad pacientes/atención centrada 
pacientes
Tipo de indicador Resultado
Descripción •  Los usuarios manifiestan un impacto en su bienestar físico, dolor, limitación 
funcional física y social y en su bienestar emocional como consecuencia de 
su participación en el programa (espera de pruebas y resultados, pruebas 
endoscópicas, tratamiento preventivo, proceso asistencial). 
•  Aunque conceptualmente se está midiendo el impacto del programa en 
la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) de los usuarios, este 
indicador busca medir las molestias o incomodidades de las pruebas 
diagnósticas y/o tratamiento preventivo y, por tanto, estaría más cerca de 
medir la seguridad de los pacientes o eventos adversos, producidos por 
su exposición al programa de prevención de CCR en población de riesgo 
alto. Debería medirse la CVRS a partir de una escala válida y fiable de 
contenido específico. La medición de este impacto, además de recoger las 
molestias e incomodidades producidas por el programa, facilita el análisis 
de necesidades de los usuarios. 
•  Para su medición será necesario ajustar por el tipo de antecedente de 
alto riesgo, factores sociodemográficos, estado de salud previo y pruebas 
realizadas en su proceso asistencial, entre otras variables de ajuste.
Población Usuarios atendidos en servicios evaluados
Fuentes  
de datos
Cuestionario ad hoc dirigido a los usuarios del programa 
Justificación Además de las complicaciones derivadas de algunas pruebas diagnósticas 
en el programa, tanto los pacientes y familiares como la literatura existente 
pusieron de manifiesto otro tipo de incomodidades o molestias por un nuevo 
modelo organizativo como la CAR-CCR en Barcelona. Estas incomodidades 
o molestias son síntomas físicos y emocionales, como dolor y limitación 
funcional y social que podían aparecer durante la espera de pruebas 
y resultados, pruebas endoscópicas o tratamiento preventivo como la 
laparoscopia o colostomía total o parcial. 




Existencia de un sistema de información estructurado y sistematizado 
en el programa
Tema Documentación clínica 
Fórmula •  Sí/no
Dimensión Continuidad asistencial Tipo de indicador Estructura
Descripción •  Se propone medir la existencia de un sistema de información estructurado  
y sistematizado en el programa que facilite la recogida de información, 
gestión del proceso asistencial, seguimiento de usuarios y evaluación  
del seguimiento. 
•  En esta base de datos debería incluir los criterios fundamentales 




Historias clínicas o registros en una base de datos clínico-administrativa 
estructurada 
Justificación La existencia de un sistema informatizado de información clínica de los 
usuarios facilita la recogida de información y mejora el proceso asistencial y 
seguimiento de los usuarios y pacientes, así como la continuidad asistencial. 
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Adecuación de la derivación de usuarios desde servicios especializados 
intrahospitalarios al servicio que coordina el programa
Tema Circuito asistencial
Fórmula •  [Número de usuarios que cumplen criterios de derivación por riesgo 
alto de CCR derivados desde un servicio especializado intrahospitalario 
al servicio hospitalario que coordina el programa según protocolo 
clínico preestablecido/número de usuarios derivados desde un servicio 
especializado intrahospitalario al servicio hospitalario que coordina el 
programa]*100
Dimensión Continuidad asistencial Proceso
Descripción •  Se propone medir el porcentaje de usuarios con riesgo alto que cumplen 
con los criterios de derivación según criterios clínicos y genealógicos (según 
protocolo clínico multidisciplinar basado en la evidencia –ver indicador 1–) 
desde otros servicios especializados intrahospitalarios (oncología, cirugía 
digestiva, genética, gastroenterología-digestivo, otros) para una primera 
visita médica al nivel especializado hospitalario que coordina el programa. 
En función del programa, éste puede estar coordinado desde servicios 
diferentes.
•  Los criterios de derivación deben ser claros y explícitos y estar  
disponibles en formato electrónico para su cumplimentación durante  
la consulta médica en el servicio especializado intrahospitalario. 
Población Usuarios atendidos en servicios evaluados
Fuentes  
de datos
Historias clínicas o registros en una base de datos clínico-administrativa 
estructurada 
Justificación Para garantizar la continuidad y calidad asistenciales es importante valorar  
en qué medida los usuarios derivados han sido derivados siguiendo los 
criterios establecidos en los protocolos o guías de práctica clínica.




Índice de complicaciones producidas después de la intervención  
en el programa
Tema Complicaciones
Fórmula •  [Número de complicaciones producidas después de la intervención 
(colonoscopia y/o cirugía colorrectal para el cribado, vigilancia o tratamiento 
preventivo) en usuarios de riesgo alto de CCR del programa/número 
de usuarios con riesgo alto de CCR a los que se les ha realizado una 
colonoscopia o cirugía colorrectal en el programa]*100
Dimensión Seguridad de pacientes Tipo de indicador Resultado
Descripción •  Se propone medir el porcentaje de complicaciones más frecuentes 
producidas después de la intervención en pacientes o familiares a los que 
se ha realizado una colonoscopia diagnóstica o terapéutica o una cirugía 
colorrectal, como tratamiento preventivo, en el programa de prevención  
de CCR en población de alto riesgo.
•  Para el cálculo de este indicador se definirá un listado concreto de las 
complicaciones posintervención hasta el alta más frecuentes, definidas en 
estudio de evaluación de efectividad de intervenciones sanitarias y modelos 
de ajuste del riesgo. Es necesario para su cálculo e implementación de 
este indicador definir el listado de complicaciones posintervención más 
frecuentes de forma ad hoc.
Población Usuarios atendidos en servicios evaluados
Fuentes  
de datos
Historias clínicas o registros en una base de datos clínico-administrativa 
estructurada 
Justificación Para garantizar la seguridad de los pacientes es importante medir la 
incidencia de complicaciones y los factores relacionados. Además de  
las complicaciones durante la colonoscopia, se propone medir el índice  
de complicaciones posteriores a la intervención (tanto colonoscopias como 
cirugías) más frecuentes. Siguiendo su definición en otros estudios de 
modelos de ajuste del riesgo en el ámbito de cirugía, se definirá un formulario 
ad hoc para su recogida.
Anexo 2
Descripción de las principales actividades  
asistenciales para cada área de interés de un programa  
de prevención de CCR en población de riesgo alto  
basado en la evidencia científica disponible
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De forma inicial se definieron siete áreas de interés a partir de los objetivos 
principales del modelo asistencial de la CAR-CCR en Barcelona y la revi-
sión exhaustiva de la literatura. Para cada una de estas áreas se describie-
ron las actividades principales para la propuesta inicial de indicadores de 
calidad asistencial y posibles temas que podrían facilitar la discusión en las 
reuniones con expertos y usuarios en las siguientes fases del estudio. Estas 
actividades se nutren de los protocolos clínicos y guías de práctica clínica 
identificados en la revisión de la literatura (ver página 29).
1. Identificación de individuos o pacientes con mayor 
riesgo de desarrollar CCR
La actuación clínica en la CAR-CCR (o programa estructurado de preven-
ción de CCR en población de riesgo alto) no se dirige sólo a pacientes con 
riesgo alto de CCR, sino a la identificación y captación activa de la totalidad 
de miembros de la familia del caso índice. Ante la sospecha de riesgo alto de 
CCR por parte de un profesional sanitario (al preguntar por antecedentes 
familiares y/o personales de riesgo), el usuario tendría que ser derivado a la 
CAR-CCR o a una unidad especializada para la evaluación de su riesgo de 
CCR. A pesar de que la derivación a una unidad especializada acostumbra a 
ser a través del médico de atención primaria, en ocasiones puede ser el pro-
pio paciente el que consulta directamente a la clínica. Dada la complejidad 
de las tipologías de usuarios con riesgo alto de CCR, es necesario documen-
tar sus antecedentes y estado de salud en su historia clínica y registrarlo en 
el sistema de información del programa de prevención de CCR para facilitar 
su posterior seguimiento y evaluación. 
 El proceso de contacto con individuos de riesgo incrementado incluye 
la identificación de familiares de primer grado (padres, hermanos e hijos), 
ya que son también susceptibles de padecer CCR. Para este contacto y de-
rivación inicial se considera fundamental el seguimiento de los criterios de 
derivación de los protocolos de actuación de cada nivel asistencial y las GPC 
existentes. Es necesaria una formación específica para establecer el riesgo 
inicial de los pacientes y poder comunicárselo. Como variables de resultado 
se propone medir el número de pacientes y familiares contactados identi-
ficados en cada nivel asistencial y la tipología de los mismos, así como su 
estado de salud, como criterios de adecuada identificación y derivación de 
pacientes. Asimismo, se propone la medición de la satisfacción con la aten-
ción recibida por parte de los pacientes y sus familiares (usuarios).
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2. Evaluación del riesgo de CCR a partir de factores 
de riesgo personales y/o familiares (incluye los análisis 
moleculares y genéticos) 
A los pacientes y familiares identificados se les realiza una valoración de 
su riesgo de CCR y se les propone actuaciones específicas de forma indivi-
dualizada. La centralización en una única consulta de todos los pacientes y 
familiares (usuarios) con riesgo incrementado de CCR permite su registro 
y favorece una adecuada protocolización de las actuaciones. En la valora-
ción del riesgo inicial de CCR, se da respuesta a la posibilidad de identificar 
síndromes hereditarios de cáncer y la subsiguiente necesidad de pruebas 
adicionales para una estimación más precisa y válida del riesgo (diagnóstico 
de algún síndrome hereditario de CCR o adenoma colorrectal avanzado). 
Por este motivo, es fundamental la realización de un árbol genealógico e 
historia clínica detallados. 
 Para confirmar y establecer el diagnóstico es necesaria la realización de 
estudios genéticos y moleculares en las formas hereditarias (poliposis adeno-
matosa familiar, poliposis adenomatosa familiar atenuada, poliposis asocia-
da al gen MYH, síndrome de Lynch). En otras situaciones, no existen datos 
genéticos o moleculares que permitan establecer el diagnóstico (familiares 
de pacientes con CCR que no cumplen los criterios de CCR hereditario, pa-
cientes con adenoma avanzado-mayor o igual a 1 centímetro, componente 
velloso, displasia de alto grado o carcinoma, tres o más adenomas, así como 
pacientes con CCR esporádico), por lo que las medidas que se propongan de-
penderán de características clínicas y/o anatomopatológicas. Se recomienda 
la implicación de un equipo multidisciplinar de profesionales (gastroentero-
logía, enfermería, genética, anatomía patológica así como medicina familiar 
y comunitaria y personal administrativo) en todo el proceso asistencial. Para 
evaluar la calidad de la evaluación del riesgo y estudios moleculares y genéti-
cos se proponen dimensiones como la necesidad de formación y acreditación 
de los profesionales, criterios protocolizados para la derivación y actuación 
en cada nivel asistencial. Es necesario analizar el resultado de este proceso 
a partir de la adecuación de los estudios moleculares y genéticos llevados a 
cabo. En relación a otras medidas de resultado, se propone evaluar la inci-
dencia de usuarios atendidos y resultados positivos de estos estudios como 
complemento a la adecuación, así como la aceptación de las pruebas y adhe-
rencia al programa de prevención por parte de los pacientes. Otras medidas 
de resultado recogidas de la revisión de la literatura son resultados percibidos 
por los pacientes (por ejemplo, satisfacción, salud mental, calidad de vida, 
expectativas y percepción de riesgo de los pacientes y familiares para la toma 
de decisiones posteriores o comprensión de la información recibida).
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3. Realización de consejo y asesoramiento  
genético en las formas hereditarias de CCR  
y apoyo psicológico
La literatura define el consejo genético en predisposición hereditaria como 
“el proceso de información y comunicación no directiva a las personas o fa-
milias en situación de riesgo de cáncer, en lo que se refiere a la probabilidad 
de presentar o transmitir a su descendencia una determinada susceptibilidad 
genética a desarrollar una neoplasia, sobre sus implicaciones, sobre la posi-
bilidad de realizar un diagnóstico molecular y sobre cuáles son las medidas 
disponibles para la prevención y diagnóstico precoz. El proceso de valo-
ración del riesgo puede incluir o no la realización de un estudio genético” 
[Oncoguía de consejo genético, 2006]. 
 Previo al diagnóstico definitivo de riesgo alto de CCR y definición de la 
tipología de síndrome hereditario, es necesario informar al paciente y familiar, 
de la forma más precisa posible sobre los beneficios, limitaciones y riesgos 
que implica la realización de pruebas genéticas y el posterior cribado, trata-
miento preventivo y seguimiento (pruebas endoscópicas o cirugía preventi-
va, ver áreas de interés 4 y 5). Además de informar y educar, el consejo ge-
nético implica facilitar la toma de decisiones a los pacientes y sus familiares. 
Para ello, aparte de apoyo en su decisión informada, el contenido debe ser 
claro, comprensible y preciso, e incluir información, no sólo biomédica, sino 
aspectos psicológicos, éticos y legales. Los profesionales sanitarios deberán 
enfrentarse a facilitar la resolución de problemas y clarificar dudas. 
 Las estrategias de cribado y vigilancia se inician en algunos casos a 
edades tempranas y se sigue durante toda la vida al individuo. Por eso es 
necesario implementar medidas activas que faciliten la adherencia a los 
programas (apoyo psicológico, contactos recordatorios, interacción con la 
atención primaria). Se ha demostrado que el apoyo e intervención psico-
lógica implica un beneficio emocional en el transcurso de consejo genético 
y proceso de cribado de los pacientes con riesgo alto de cánceres heredita-
rios. Las intervenciones psicológicas reducen los niveles de ansiedad, pre-
ocupación por desarrollar cáncer y los síntomas depresivos. Es importante 
valorar el estado de salud físico, psicológico y emocional de los pacientes y 
sus familiares durante el proceso de su atención sanitaria a partir de escalas 
válidas y fiables. Por otra parte, la psicoterapia incluye parte del proceso de 
aclaración de dudas y ayuda al paciente o familiar en la toma de decisiones 
de intervenciones antes y después del consejo genético. 
 Además de evaluar el contenido del consejo genético se propone valo-
rar el proceso psicoterapéutico a partir de los indicadores de adecuación de 
la atención realizada. Aspectos como la intención de tratar, la duración de 
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los procesos asistenciales, la satisfacción y medidas de resultado percibidas 
por los pacientes son interesantes medidas de resultado identificados en la 
literatura publicada.
4. Propuesta de las estrategias de cribado  
y tratamiento preventivo más adecuado
Una vez confirmado el riesgo alto de CCR, ya sea por factores familiares 
y/o personales, es necesario acabar de confirmar el diagnóstico mediante 
pruebas endoscópicas. En el caso de las formas hereditarias, ya se ha descri-
to en el apartado anterior que se realizan estudios moleculares y genéticos 
para que el diagnóstico sea más preciso. Se efectúan técnicas endoscópicas 
convencionales (colonoscopia, gastroscopia) y de alta tecnología (ultraso-
nografía endoscópica, cromoendoscopia y endoscopia con imagen de ban-
da estrecha) como estrategia diagnóstica y en ocasiones como tratamiento 
preventivo. Los protocolos y la evidencia científica recomiendan realizar la 
resección del adenoma o neoplasia como tratamiento preventivo de CCR 
en población de riesgo alto. Desde los servicios especializados de alta tec-
nología (CAR-CCR de tercer nivel), se realizan principalmente las técnicas 
diagnósticas complejas (cirugía laparoscópica: que implica la resección mu-
cosa asistida por laparoscopia). Desde el nivel asistencial de referencia (en 
hospitales de segundo o tercer nivel), se realizan principalmente técnicas 
endoscópicas convencionales. 
 Son posibles indicadores la existencia de una historia clínica detallada 
y el seguimiento de los protocolos y GPC actualizadas para una adecuada 
práctica asistencial, la acreditación de profesionales con formación especia-
lizada, así como la coordinación entre niveles asistenciales. En relación a as-
pectos estructurales del proceso asistencial se propone medir el tiempo de 
espera para las pruebas y resultados, ya que puede influir en los resultados 
clínicos y ser percibido por los pacientes. Es necesario verificar la sensibili-
dad y valores predictivos positivos y negativos para una adecuada interpreta-
ción de los resultados de las pruebas realizadas en el proceso asistencial. La 
aceptación de estas estrategias preventivas por parte de los pacientes y fami-
liares influirá posiblemente en la adherencia a este programa. Además de las 
complicaciones, la adecuación de las pruebas y satisfacción de los pacientes, 
se han identificado en la literatura diferentes indicadores de resultado de la 
atención recibida (escalas de salud mental, salud percibida, de conocimiento 
de los pacientes, de apoyo social o entorno familiar de los usuarios comenta-
das previamente). La mayoría de los estudios identificados que incluyen me-
didas percibidas por los pacientes proponen evaluar los servicios de genética 
a partir de áreas de consejo y evaluación genética. Sería importante tener en 
cuenta estas medidas para todo el proceso asistencial, incluidos el cribado, 
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el tratamiento preventivo y las estrategias de vigilancia. Por último, los síndro-
mes genéticos pueden presentar neoplasias extracolónicas (por ejemplo, en el 
síndrome de Lynch, el riesgo de cáncer de endometrio es del 20-60%, de cáncer 
de estómago es del 11-19%, y de ovario del 9-12%, entre otros). Por lo cual, 
es necesario el cribado de estas neoplasias concomitantes para que exista una 
mejora en la supervivencia global de los portadores de mutaciones genéticas.
5. Seguimiento y vigilancia más adecuada 
Además de la protocolización, las bases de datos para este seguimiento son 
fundamentales. El cribado y vigilancia clínica se inicia a edades tempranas 
y de forma potencial se sigue al individuo durante toda su vida. Por ello, se 
recomienda establecer estrategias para incrementar la adherencia a estos 
programas a partir de apoyo psicológico, contactos recordatorios e interac-
ción entre niveles asistenciales. En este caso la atención primaria ocupa un 
rol importante en el seguimiento de pacientes y sus familiares cuando la 
periodicidad del seguimiento sea mayor o igual a 5 años. Las estrategias 
para la vigilancia incluyen pruebas endoscópicas similares a las del criba-
do y tratamiento preventivo mencionadas en el apartado anterior. Como 
dimensiones relevantes para esta área de interés se han identificado en la 
literatura indicadores como el período de tiempo entre cribados para medir 
la adecuación, así como la adherencia y factores relacionados, mortalidad y 
estado de salud y cambios en los hábitos de salud.
6. Indicación del tratamiento oncológico  
más adecuado 
En el manual de actuación de la CAR-CCR está contemplada como obje-
tivo esta área de interés, pero no se describen las actividades relacionadas 
y flujo asistencial con servicios de oncología. En diversos documentos (On-
coguía	Valenciana	2007,	Protocolo	de	tratamiento	CCR	del	Hospital	Costa	
del Sol de Marbella, CAR 2008, Oncoguía del AATRM 2006, SEOM 2006) 
se refiere que ante la sospecha de cáncer (CCR) es importante el diagnós-
tico precoz y la elección del tratamiento oncológico más adecuado, ya que 
repercute en el pronóstico del paciente. Se recomienda en las GPC y/o ma-
nuales de actuación de la CAR-CCR una valoración individualizada por un 
equipo multidisciplinar, el cual evaluaría la estadificación clínica del tumor 
y el diagnóstico de extensión del tumor, para poder determinar la opción 
terapéutica más adecuada (valoración del tipo de intervención quirúrgica, 
uso de tratamiento neoadyuvante, etc.), todo ello bajo un marco de protocolo 
de actuación. Se debe contemplar la realización correcta de la derivación y 
seguimiento por el dispositivo oncológico más adecuado.
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7. Propuesta de otras medidas de promoción salud/
prevención en otras neoplasias
Es fundamental la implementación de programas educativos dirigidos tanto 
a los usuarios como a los profesionales. Al igual que para el consejo y ase-
soramiento genético, es importante analizar qué contenido tienen estas me-
didas de promoción de la salud y estrategias de prevención adicionales. Por 
esto, en parte se deberían medir aspectos del contenido de estos programas 
de promoción y prevención y su impacto en los cambios de comportamien-
tos de salud de los pacientes y sus familiares. Las recomendaciones sobre 
dieta, ejercicio y hábitos saludables deberían ser planteadas por el personal 
sanitario en todos los niveles (ver GPC de prevención de CCR 2009). 

Anexo 3
Guión para la realización  
de grupos focales con usuarios
Desarrollo de indicadores para evaluar 
programas de prevención de cáncer 
colorrectal en población de riesgo alto
Abril de 2009
GUÍA DE DEBATE PARA EL GRUPO DE DISCUSIÓN
122 INFoRMES, ESTUDIoS E INVESTIGACIóN
Introducción
Gracias por venir hoy a hablar con nosotros. La finalidad de este grupo es 
obtener más información sobre vuestra experiencia en la Clínica de Alto 
Riesgo de Cáncer Colorrectal (CAR-CCR). Como sabéis, la CAR-CCR es 
un servicio sanitario para la prevención del cáncer de colon en población 
con riesgo. Es un modelo de asistencia bastante nuevo y nos interesa desa-
rrollar indicadores para medir la calidad de la clínica. Por eso vuestras expe-
riencias como usuarios son muy relevantes. Queremos saber cómo ha sido 
la experiencia con el CAR-CCR, desde el primer momento en que tenéis 
conocimiento de ello. Es decir, desde el primer momento en que alguien 
–el médico de atención primaria– os dijo que tendríais que ir al CAR-CCR 
hasta el momento presente.
 Hablaremos de vuestras experiencias con la Cínica de Alto Riesgo en 
general, teniendo en cuenta que cuando hablamos de ella nos referimos a 
todos los niveles asistenciales que participan, desde atención primaria hasta 
la clínica especializada del Hospital Clínic. Estamos interesados en conocer 
cualquier aspecto de vuestra experiencia con este servicio, sea buena o mala, 
positiva o negativa, así como cualquier comentario que os parezca relevante 
sobre la calidad de la asistencia que habéis recibido. 
 Toda la información que nos proporcionéis se utilizará exclusivamente 
para este proyecto de investigación y será tratada de forma estrictamente 
confidencial. Todas las opiniones e ideas que compartiréis con nosotros hoy 
serán incluidas en el informe de la reunión de forma estrictamente anóni-
ma sin uso de nombres en ningún momento. Si no deseáis contestar alguna 
pregunta, podéis hacerlo sin ningún problema. Nos interesa lo que pensáis y 
opináis. Por tanto no hay respuestas correctas o incorrectas.
 Podéis exponer con total libertad vuestros pensamientos y opiniones, 
especialmente si difieren de lo que han dicho el resto de los participantes. 
De este modo podremos conocer en detalle las expectativas, el entorno y el 
cumplimiento del objetivo, y la satisfacción con la Clínica de Alto Riesgo 
desde el punto de vista de distintas personas.
 No soy un especialista médico y mi papel aquí se reduce a plantear 
preguntas y escuchar.
 Utilizaremos sólo los nombres de las personas en el grupo de discusión 
(sin apellidos), pero los nombres no aparecerán en ningún informe del es-
tudio. La sesión se grabará en cintas de audio para referencias futuras. Por 
favor, intentaremos hablar con claridad y de uno en uno para que podamos 
escuchar bien todos los comentarios.
(Preguntar si querrían hacer un descanso hacia la mitad de la sesión o no)
123
DESARRoLLo DE INDICADoRES PARA EVALUAR PRoGRAMAS DE PREVENCIóN DE CáNCER  
CoLoRRECTAL EN PoBLACIóN DE RIESGo ALTo
 Al final de la sesión os pediré que completéis una breve encuesta sobre 
vuestros antecedentes y unas pocas preguntas sobre vuestra salud. Será to-
talmente anónimo, de tal manera que no se incluirá nada que pueda identifi-
car al usuario. Los datos se utilizarán para describir la muestra de usuarios.
Presentación de cada uno de los participantes en el grupo.
– (Nombre y motivo de consulta)
TEMAS CLAVE PARA DEBATIR
Centrados en su experiencia como usuarios de la CAR-CCR
	 •	 	(1)	Empezaremos	con	2	o	3	preguntas	muy	generales	para	introducir	el	
tema 
  Me gustaría que cada uno de vosotros nos explicara lo siguiente:
  –  ¿Cuánto tiempo hace que os están visitando en la CAR-CCR?
  –  Cuando empezasteis a venir a la consulta de la CAR, ¿qué médico os 
envió?
  –  ¿Quién lleva vuestro caso ahora? ¿Médico de cabecera o especialista 
del Hospital Clínic? 
	 •	 	(2)	Preguntas	generales	sobre	sus	experiencias.
   Vamos a comentar ahora de qué forma describiríais cómo ha sido hasta 
este momento la experiencia de venir a la Clínica de Alto Riesgo.
  –  Por ejemplo... el trato que habéis recibido por parte de los médicos y 
otro personal sanitario.
  –  ¿Estáis satisfechos en general con el servicio? ¿Por qué?
  –  ¿Cuáles han sido los aspectos positivos o negativos de la experiencia? 
¿Por qué?
  –  ¿Hay alguna cosa que creéis que se puede mejorar en la atención que 
habéis recibido? ¿Por qué?
  –  ¿Tenéis quejas o cosas que alguna vez os han molestado o no os han 
gustado?
	 •	 	(3)	Coordinación/Acceso	al	servicio/Tiempos	de	espera
   Vamos a hablar sobre vuestras experiencias en la forma de acceder al servi-
cio: tanto para conseguir una primera visita como para pedir horas cuando 
no están programadas, cambiar horas, facilidad para contacto telefónico, 
tiempos de espera, etc.
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  –  ¿Fue fácil conseguir hora para la primera visita en el Hospital Clínic? 
  –  ¿Os han dado facilidades para adecuar los horarios de visitas a vues-
tros trabajos u obligaciones, para cambiar horas, o hablar de un pro-
blema o una preocupación que podáis tener?
  –  ¿Qué opináis sobre el tiempo que hay que esperar para hacerse prue-
bas? ¿Y sobre el tiempo que esperar para tener los resultados?
  –  ¿Se os ha derivado desde aquí a algún otro especialista, otro hospital 
u otro servicio? ¿Ha funcionado bien el proceso? ¿Ha habido algún 
problema?
  –  ¿Pensáis que existe buena coordinación entre niveles diferentes, como por 
ejemplo la atención primaria (médico de cabecera) y el Hospital Clínic?
	 •	 	(4)	Evaluación/Riesgo	incrementado	de	CCR
   Ahora me gustaría tratar un poco el tema de la valoración del riesgo de CCR 
y también del tratamiento preventivo, que como sabéis consiste en estrategias 
terapéuticas para evitar que una enfermedad se presente.
  –  Seguramente os han hecho un árbol genealógico. ¿Ha sido difícil? 
¿Habéis tenido ayuda de este servicio o de otros (AP) para acceder a 
datos médicos de vuestra historia familiar?
  –  ¿Se ha identificado a algún otro miembro de vuestra familia con riesgo 
o se os ha propuesto contactar con ellos desde este servicio? ¿Cómo 
les ha ido? 
  –  La información que os han dado, ¿pensáis que os hace percibir el 
“riesgo” de manera correcta? 
  –  ¿Creéis que la información que habéis recibido respecto al riesgo in-
crementado es adecuada, o se podría mejorar? ¿En qué sentido?
  –  ¿Habéis pasado por algún tipo de tratamiento preventivo? ¿Cuál o 
cuáles?
	 •	 	(5)	Consejo	genético
   Vamos a hablar ahora de algo muy específico de la Clínica; nos interesa 
mucho conocer vuestras opiniones sobre el consejo genético.
  –  ¿Qué es para vosotros el “consejo genético”?
  –  ¿Quedó claro lo que os explicaron los médicos sobre esto?
  –  ¿Habéis recibido consejo genético antes y después de las pruebas ge-
néticas? ¿La información ha sido clara y suficiente? 
  –  ¿Creéis que el consejo genético es importante y necesario? ¿Por qué?
	 •	 	(6)	Apoyo	psicológico	(sobre	las	visitas	de	psicología)
   Quizá otro tema que os puede interesar es el que tiene que ver con la asis-
tencia psicológica. Si os parece, vamos a comentar algunos aspectos sobre 
esto.
125
DESARRoLLo DE INDICADoRES PARA EVALUAR PRoGRAMAS DE PREVENCIóN DE CáNCER  
CoLoRRECTAL EN PoBLACIóN DE RIESGo ALTo
  –  ¿Sabéis si la CAR tiene un servicio de apoyo psicológico? ¿Se os ha 
propuesto alguna visita con el psicólogo? ¿Alguno de vosotros ha rea-
lizado alguna visita? 
  –  Además de las visitas, ¿se os ha ofrecido algún tipo de ayuda o terapia 
concreta para manejar la ansiedad, afrontar el proceso, etc? ¿Alguno 
de vosotros la ha hecho?
  –  ¿Estáis contentos con este servicio? ¿Por qué? ¿Se podría mejorar el 
servicio de apoyo psicológico? ¿Cómo? ¿En qué sentido?
  –  ¿Cuál pensáis que es su relevancia y/o su utilidad?
	 •	 	(7)	Interacción	con	los	profesionales/Forma	de	recibir	la	información
     En este tipo de asistencia que por un lado es bastante nueva y a la vez muy 
especifica, a veces los usuarios podéis tener algún problema para entender 
aspectos que pueden ser muy técnicos... Vamos a comentarlo un poco.
   También hablaremos de la relación con los profesionales que os tratan, 
médicos, enfermeras y otros especialistas.
  –  La información que os tienen que transmitir debe ser bastante comple-
ja, ¿quién os explica vuestro caso en general? ¿Qué tal lo hacen? ¿El 
médico (o enfermero, psicólogo, etc.) lo explica de una forma fácil de 
entender?
  –  El lenguaje que han utilizado los médicos, ¿os parece muy técnico o 
por el contrario fue fácil de entender?
  –  ¿Habéis podido expresar vuestras dudas o ideas en general? ¿Os sentís 
escuchados por el médico o el profesional sanitario del que se trate?
  –  ¿Pensáis que os han informado bien de los pasos que hay que seguir 
cuando llegáis al servicio, o no sabéis muy bien cuál es el proceso que 
tenéis que seguir a lo largo del tiempo? 
  –  ¿Os sentís seguros con el tema de que todos vuestros datos sean confi-
denciales? ¿Por qué? ¿Os han pedido que firméis algún consentimien-
to informado en algún momento? ¿Cuándo?
  –  ¿Con qué aspectos de todo esto estáis muy satisfechos, o poco satis-
fechos?
	 •	 	(8)	Adherencia	al	programa	de	prevención	de	la	Clínica	de	Alto	Riesgo
   Cuando se inicia un proceso asistencial como éste, de largo tiempo y con 
visitas de seguimiento y diferentes pruebas, etc., a veces puede ser difícil 
comprometerse a todo el cumplimiento. Vamos a hablar un poco de vues-
tro nivel de compromiso con este servicio y lo que os propone. Hasta qué 
punto os sentís implicados.
  –  Hasta qué punto estáis comprometidos con el cumplimiento de todo lo 
que se os propone aquí (p. ej., visitas de seguimiento, realizar pruebas 
que os diga el médico...) 
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  –  ¿Os han explicado la forma de realizar las visitas de seguimiento? ¿Sa-
béis con qué periodicidad tenéis que acudir al servicio? ¿Y el porqué 
de las visitas?
  –  ¿Es muy difícil cumplir con el programa de prevención o seguimiento 
de su caso? ¿Por qué? ¿Podrían hacer algo para que sea más fácil? 
¿Qué cambios os gustaría ver en este sentido?
  –  ¿Os parece correcto el seguimiento que se os hace a vosotros y a vues-
tros familiares?
  –  ¿Alguien se pone en contacto con vosotros para recordaros cuándo 
tenéis programada una visita?
  –  Este compromiso ¿es un aspecto importante para vosotros?
	 •	 	(9)	Facilitar	la	toma	de	decisiones	como	usuario/implicación	en	la	toma	
de	decisiones/otras	medidas	de	promoción	de	la	salud
   Hay algo que muchas veces nos cuesta y más en un tema como este..., 
vamos a hablar sobre la toma de decisiones como usuarios.
  –  ¿Os sentís implicados en la toma de decisiones junto con el médico que 
os trata?
  –  ¿Pensáis que los profesionales os facilitan la resolución de problemas 
y clarifican dudas que podáis tener?
  –  ¿Habéis aceptado hacer todas las pruebas que os han propuesto? ¿Por 
qué? Si os habéis negado a algunas, ¿por qué motivo?
  –  ¿Os han informado de la importancia de hacer algún cambio en vues-
tro estilo de vida? ¿Habéis cambiado algún hábito en vuestro estilo de 
vida? ¿Por qué sí, o por qué no?
  –  ¿Os han hablado sobre prevención de aspectos de la salud distintos del 
CCR? Cáncer en general u otras enfermedades.
  –  ¿Habéis recibido información por escrito sobre prevención o sobre 
estilos de vida, alimentación...)? ¿Creéis que es necesario? ¿Es impor-
tante para vosotros?
	 •	 	(10)	Instrumentos	de	medida	(Resumir	en	una	pregunta)
   A veces se utilizan cuestionarios de opinión o de satisfacción para saber 
el punto de vista del usuario. Vamos a ver qué os parece esto a vosotros.
  –  ¿Estáis satisfechos con la atención sanitaria que habéis recibido? 
¿Creéis que sería importante que en este servicio se pasara algún cues-
tionario para ver lo que pensáis sobre esto?
  –  ¿Algún test para evaluar aspectos como ansiedad, estado de ánimo...? 
¿Creéis que es importante hacerlo? 
  –  ¿Algún cuestionario de salud? ¿Creéis que es importante hacerlo?
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	 •	 	(11)	Expectativas	
   Vamos a comentar cuáles eran vuestras expectativas antes de acudir a la 
Clínica y si creéis que se han cumplido.
  –  ¿Qué expectativas teníais al acudir a este servicio? ¿Creéis que se han 
cumplido? ¿Por qué?
  –  Ya hemos hablado bastante de los médicos y de otro personal médico, 
pero ¿qué tal a nivel administrativo? ¿Y la organización en general? 
¿Os parece que es un servicio/clínica bien organizado? ¿Cómo se podría 
mejorar la organización de la clínica desde vuestro punto de vista? 
  –  ¿Ha cambiado vuestro conocimiento sobre el cáncer familiar colorrec-
tal después de acceder a este servicio?
  –  ¿Ha cambiado la percepción que tenéis sobre el riesgo de desarrollar 
la enfermedad y la que teníais antes de recibir información?
	 •	 	(12)	Y	por	último:




Encuesta de datos sociodemográficos  
y de la salud para usuarios
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Estudio
Desarrollo de indicadores de calidad asistencial para evaluar programas  
de	prevención	de	cáncer	colorrectal	en	población	de	riesgo	alto
DATOS DEL USUARIO
 1. EDAD:   años
 2. SEXO: HOMBRE  MUJER 
 3. Nivel de estudios:
  Estudios primarios finalizados  .....................................................................  
  Estudios primarios, EGB o similar finalizados  ........................  
  Estudios secundarios, BUP, FP o similar finalizados  ........  
  Estudios universitarios finalizados  ..........................................................  
 4.  ¿Cuál es el trabajo que realiza en estos momentos o el último que ha 
desempeñado?
  
 Describa con detalle cuál es el trabajo concreto que realiza. Por ejemplo, 
si trabaja en unos grandes almacenes, indique además el cargo que de-
sempeña, es decir, si es vendedora, gerente, secretaria, telefonista, comer-




 5. ¿Cuánto tiempo hace que es usuario de la Clínica de Alto Riesgo?
    
  Menos de 6  ..........................................................................................................................  
  De 6 a 12 meses  ..............................................................................................................  
  Entre 1 y 2 años  ..............................................................................................................  
  Más de 2 años  ....................................................................................................................  
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 6.  ¿Desde qué servicio sanitario fue derivado a la Clínica o cuál fue la for-
ma de acceso?
  Atención primaria  .......................................................................................................  
  Hospital comarcal  ........................................................................................................  
  A través de un familiar usuario de la CAR  ..................................  
  Otros (especifique cuáles)  ..........................................................................................  
 7.  ¿Cómo diría que es de grave el problema de salud por el cual le han 
derivado a la Clínica de Alto Riesgo?
  Nada grave  ...........................................................................................................................  
  Poco grave .............................................................................................................................  
  Grave  ..........................................................................................................................................  
  Bastante grave  .................................................................................................................  
  Muy grave  ..............................................................................................................................  
 8. En general, usted diría que su salud es:
  Excelente  ................................................................................................................................  
  Muy buena  ............................................................................................................................  
  Buena  ..........................................................................................................................................  
  Regular  .....................................................................................................................................  
  Mala  ..............................................................................................................................................  

Anexo 5
Líneas temáticas, posibles indicadores  
y códigos obtenidos en el análisis de contenido  
de grupos focales con usuarios CAR-CCR
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Línea temática Línea subtemática Códigos
1. Existencia  
de campañas de 
prevención de 
CCR en población 
de riesgo alto 
dirigidas al público 
general
•  “Hay muy poca información”
•  “Con el cáncer de mama yo sé que hacen 
campañas indiscriminadas”
•  “Falta educación sanitaria en este tema”
•  ”Creo que convendría hacer más  
propaganda del tema, igual que se hace  
sobre el cáncer de mama, que sale más  
en la prensa, vienen artículos en los  




en la evidencia 
adaptado para 
usuarios
•  ”Que te den información suficiente para  
cada fase en la que estás, para saber qué 
sigue a continuación, no llegar en blanco y con 
la expectativa de qué me van a hacer, qué me 
va a pasar”
•  ”... tampoco entiendo por qué a unos se lo 
dicen y a otra gente ni le informan de que hay 
ese servicio (de psicología)”
•  “... yo lo que pregunté es si hacerla a los 
sobrinos, porque tengo hijos ya con 30 años  
y tengo sobrinos con 40; aquí me dijeron que 
sí, allí en X comunidad autónoma no  
se las quieren hacer por la Seguridad Social 
con 40 años...”
•  “... yo sí que tengo hijos y también estoy 
pensando que con estos casos que pueden 
darse tan jóvenes, o sea que sí que me 
interesaría saber cuándo tienen que empezar  
a controlar este problema...”
3. Comprensión  
de la información 
para usuarios
•  “Me lo dijeron tan bestia que me quedó 
súperclaro”
•  “Si se informara bien de cómo es no habría 
tanto miedo”
•  “... sobre la colonoscopia, nos explicó todo 
lo que me podía pasar... me lo explicó así tan 
didáctico que pensé, ostras, qué claro, ¿no?”
•  “... me han dado una hoja todo por escrito ... 
me dijo: esto es muy importante, consérvalo 
siempre ... porque esto es para que tú sepas 
que tienes las mismas probabilidades que 




•  “Si te han hecho un TAC pues que te  
expliquen lo que hay, lo que no hay, con  
un poco más de calma”
•  “Un poquito más de escuchar ... hay 
momentos que yo me siento abandonado”
•  “Que te den un poquito más de explicaciones”
•  “Se disculpó y me dijo: me parece que ayer  
te lo dije un poco bruscamente”
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Protocolo 5. Aplicación  
de un protocolo 
clínico basado en la 
evidencia en los CAP 
para la identificación 
y derivación de 
usuarios con riesgo 
alto de CCR
•  “... que haya unidades de despistaje... bien por 
edad o bien por antecedentes familiares si hay 
un riesgo elevado... desde el CAP estoy casi 
convencido de que no se manda ninguno...”
•  “... en una consulta rutinaria al médico de 
cabecera me dijo si quería participar en la 
prevención del cáncer de colon, me preguntó 
si tenía antecedentes familiares y yo tengo un 
antecedente directo, mi padre...”
•  “... jo també vinc del CAP, perquè quant van 
detectar a la meva germana això, el metge em va 
dir que ens hauríem de fer un anàlisi genètic...”
•  “... al médico de cabecera, él me derivó al 
especialista y ya fue cuando el especialista  
me mandó a aquí para hacer las pruebas...”
6. Aplicación 
de un protocolo 
clínico basado en 
la evidencia para 
la coordinación 
y actuación de 
servicios/centros 
implicados en 
el programa de 
prevención de CCR 
en población de 
riesgo alto
•  “ Existe un protocolo de cáncer de mama, 
primero pasas por el cirujano, luego el 
ginecólogo, pues te vas a la oncóloga,  
luego al fisio, luego al psicólogo”
•  “... jo estic visitant-me al hospital X per  
fer-me les colonoscopies i al hospital Y em fan 
retroscòpies per mirar-me els pòlips que en 
tinc a l’estómac...” “... a mi em porta el Dr. X 
aquí i el Dr. Y al hospital Y i no obstant, sempre 
passo la informació de l’un i a l’altre...”
•  “Aquí hay dos servicios, el servicio de cirugía y 
el servicio de alto riesgo... es el mismo servicio 
pero distinto...” 
•  “Yo tengo antecedentes familiares y 
quería saber si tengo el gen también de la 
enfermedad y por eso contacté con el servicio. 
contacté por mi cuenta, bueno, también 
conozco gente de aquí” 
7. Existencia de  
un único profesional 
que lleve al paciente 
y coordine y se 
comunique con los 
demás profesionales 
implicados
•  “Creo que debería hacer el seguimiento  
el mismo (médico)”
•  “A veces te ve una vez uno, otro, otro”
•  “Me visitó el cirujano, que no me había visitado 
porque ya sabéis que a veces te visita uno, 
otro, otro”
•  “Que hoy te ve uno, al día siguiente te ve otro, 
esto a mí también me ha incomodado”
•  “Si es una unidad con un criterio... el que de 
vez en cuando no te vea el mismo es un punto 
a favor” 
•  “En la visita diaria y cotidiana normalmente 
alguien tiene que llevar la batuta”
•  “Me han llevado unos médicos y luego resulta 
que he conocido once caras nuevas...”




Tiempo de espera 8. Tiempo de espera 




•  “... y después de un año me programaron  
aquí en el Clínica la colonoscopia...”
•  “Estuvo casi un año para hacerse una 
colonoscopia...”
9. Tiempo de  
espera para tener  
los resultados  
de las pruebas 
diagnósticas  
(estudio genético y 
anatomía patológica)
•  “... los dos hermanos que se han operado  
en Valle Hebrón y el de Madrid se lo han hecho 
(el estudio genético), pero dicen que tarda un 
año en tener el resultado...”
•  “... Jo porto més d’un any, un any i mig sense 
saber els resultats de les proves genetiques...”
•  “A mí me lo han hecho pero hace como 
dos años y aun no sé el resultado (pruebas 
genéticas)”
10. Tiempo  
de espera para  
la visita médica  
o entre pruebas  
en el hospital
•  “Hay momentos en que te tienen que hacer 
una prueba urgente y estás allí con la silla 
esperando tres horas” 
•  “Me tuvieron allí solo en la sala, solo, solo,  
con una sudoración profusa y pensé: aquí  
me voy a caer”
•  “... yo, la única espera que tenemos un poco 
exagerada... es la visita médica. La visita 
médica yo he llegado a esperar cuatro horas...”
•  “... si volem ser ben atesos, pues necessitem 
un temps, això no vol dir ... una persona que 
vingui abans o després també necessita el 
seu temps. A vegades costa, eh!... però t’has 







11. Impacto  
en la calidad de  
vida relacionada  
con la salud (salud 
física) 
•  “... la colonoscopia es como... es un tema 
que... [ríen]”
•  “... perquè no tinguessin que fer tants 
preparatoris específics i no és la penetració 
amb el tubo... que es un metro i mig de goma, 
etc. ...” 
•  “... jo porto una ràdio d’un pam i quatre  
dits, o sigui a la meva germana li van fer  
amb laparoscopia, no és el mateix, entens?  
És molt menys invasiu...”
•  “... a mí lo único que no me gusta son los 
polvitos, lo demás...” “... yo cada año le 
pregunto: ¿y no hay nada, no ha mejorado 
esto?, porque esto es asqueroso... y vomitivo”
•  “Tener que ir al lavabo con frecuencia, yo iba 
14 veces recién operado, ahora voy 6 o 7 y 
sobre todo por la noche”
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12. Impacto  
en la CVRS 
(limitación funcional)
•  “... quant m’haig de fer la colonoscòpia i 
haig de conduir, pues ja no em poden posar 
sedació. Llavors no em poden fer tota la 
colonoscòpia, sino una rectoscopia...”
•  “Al principio tenía miedo de salir de casa,  
ahora ya lo tengo más asumido y ya pienso, 
bueno, pues ya habrá un lavabo”
13. Impacto  
en la CVRS  
(dolor) 
•  “Tienes mucho dolor, que pides algo y que  
no hay nada para aliviar ese dolor”
•  “Por favor que me den algo que me muero  
del dolor y allí no atendía nadie”
•  “ ... a mí me pusieron una sedación muy suave 
y le comenté a la doctora, uy, es que me dolió 
un poquito...”
•  “Hace tiempo era horrorosa y vergonzosa... 
Ahora no, porque ahora te duermen y adiós”
14. Impacto  
en la CVRS  
(salud mental) 
•  “La gente tiene mucho miedo”
•  “... tú no tienes hijos, pues ya no tienes esta 
preocupación, tus hijos no lo tienen y a mí sí 
que me hicieron...”
•  “... yo en mi caso (cuando tienes que esperar 
la visita médica), ya estoy tranquila porque ya 
me han dado el resultado de la colonoscopia, 
no pone nada...”
•  “... encara que moltes vegades jo ja sé que no 
puc tenir un càncer, perquè sé que m’ho estan 
mirant cada any ... m’han tret els pòlips, m’han 
estat un temps explicant ... la última vegada, 










•  “... otra cosa que tienen muy buena es que 
tienen un servicio que en otros hospitales, yo 
como ya he ido a bastantes hospitales, no lo 
tienen, es el del psicooncólogo...”
•  “Yo de vez en cuando voy a comentar cosas 
puntuales que me pasan y hablarlas y en este 
sentido ahí muy bien”
•  “Me lo plantearon como una opción para ver 
cómo había llevado el proceso de aceptación 
de una enfermedad y me pareció muy buena 
idea”
•  “Sí, que es una buena herramienta, sí”













para usuarios  
con antecedentes 
hereditarios de CCR
•  “Me dijo directamente que esto se puede hacer 
mediante manipulación genética”
•  “Servicio de reproducción asistida que vaya  
de acuerdo con el genetista que si pensara 
tener hijos era una opción la manipulación 
genética, lo cual era muy costoso”
•  “Me creó una depresión... yo no sé si voy  
a tener hijos porque yo no sé si van a tener  
la enfermedad o no”
•  “Por si yo tenía hijos en un futuro, me lo 
desaconsejaron directamente”





de riesgo de 
los usuarios del 
programa de 
prevención de CCR 
en riesgo alto
•  “Un sentimiento de culpabilidad de que has 
transmitido... y entonces no es que te sientas 
culpable pero tienes ese mal gustillo de decir, 
bueno, a ver qué pasará con mis hijos”
•  “El riesgo de que puedan tener la enfermedad, 
a qué edad debemos iniciar los cuidados, con 
los chequeos”
•  “... que es un riesgo ahora tener... o sea  
al morir mi padre y mi otro hermano...”
•  “... porque te salen estos (pólipos) que no 
pueden derivar en cáncer de momento... yo 
siempre digo de momento porque a la larga  
sí te los dejas, si salen muchos supongo  





•  “...estoy encantada como me han dado las 
explicaciones desde el primer día, como me 
han atendido, o sea todo muy bien...”
•  “no cabíamos, estábamos pegados, la  
cortina era lo único que nos separaba...  
algo agobiante”
•  “... tanto cuando me entrevistaron en la  
calle X, allí en las consultas la doctora X, 
allí te hace como unas preguntas previas 
de antecedentes y demás, aquí cuando me 
hicieron la colonoscopia estupendamente,  




•  “Las enfermeras son excelentes profesionales”
•  “Yo creo que tratan como personas”
•  “... parlar del Dr. X em fa emocionar. Del tracte, 
de tot...”
•  “... pues mira, yo en cuanto a medicina general 
no tengo queja ninguna... pero sin embargo 
otros servicios como ginecología un cero, yo 
ahí no voy ni aunque me muera...” 
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personal auxiliar  
y administración
•  “Otra cosa es cuando estás fastidiado,  
que te dejen allí absolutamente solo”
•  “Te ponen la musiquita, musiquita y cuando  
ya te hartas cuelgas”
•  “Cuando se me pasa la hora o pierdes la hora, 
mínimo cuatro meses para que te la vuelvan a 
dar. Avisando de antemano”
Adherencia 
programa
21. Nivel de 
adherencia al 
programa de 
prevención de CCR 
en población de 
riesgo incrementado
•  “Yo el cien por cien hago lo que me dicen”
•  “... y lo único que no he cumplido ha sido la 
medicación de antiinflamatorios para prevenir... 
Por el malestar que me generaba”
•  “... jo va haver-hi uns 4 anys que vaig parar, 
vaig fer un paréntesis... perque arriba un 
moment que no es agradable...” 
•  “... y este año cuando me dieron el resultado 
aquí mismo ya me dijeron no te preocupes que 
ya te mandaremos una carta de cuando te lo 
puedes hacer...”
Cambios en los 
estilos de vida
22. Cambios en 
hábitos de la salud
•  “Vino una dietista, me explicó el tema, me dio 
un papelito de lo que puedes tomar”
•  “... yo en mi caso siempre he hecho una vida 
muy sana, pero mis hermanos afectados, mis 
sobrinos sí han cambiado... la dieta es otra; 
no fuman, que fumaban; beber bebían poco 
todos, no beben nada...”
•  “... lo de la dieta va bien por eso, porque te 
enseña a hacer unas pautas de alimentación 
para no tener que tomar tanto Fortasec, tomar 








en estudios y 
confidencialidad 
información
•  “... me pidieron si quería entrar en un estudio 
para hacer un banco que tienen aquí de sangre 
y de ADN y de no sé qué y luego que se pasa 
por toda España...”
•  “... a mí poco me importa pero entiendo que  
si eres una persona en edad de trabajar, joven, 
que busca trabajo o que tal, pues sí que te 
importa que estos datos queden...”
24. Existencia de 
estrategias adminis-
trativas para facilitar 
el acceso a datos 
de familiares para 
usuarios con antece-
dentes hereditarios 
de CCR (elaboración 
árbol genealógico)
•  “Yo no traje nada, yo simplemente dije todo  
lo que yo sé”
•  “Me dijeron que si podía dirigirme al hospital 
donde trataron a mi madre para recuperar 
material y poder hacer el estudio genético...  
fue un vía crucis...”

Anexo 6
Cuestionario enviado en segunda ronda  
del Delphi (ejemplo de indicador)
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SEGUNDA RONDA DE CONSENSO DELPHI
Consenso	de	indicadores	para	la	evaluación	de	la	calidad	asistencial	de	
programas	de	prevención	de	cáncer	colorrectal	en	población	de	riesgo	alto
Instrucciones para cumplimentar el cuestionario 
Le solicitamos que conteste de nuevo al cuestionario Delphi en una segun-
da ronda de consenso. En esta ocasión, se incluye una ficha más completa 
del indicador donde se han integrado los comentarios y sugerencias de los 
expertos participantes en la primera ronda del Delphi. Se han incluido tam-
bién algunos indicadores propuestos por un grupo de usuarios a los que se 
les entrevistó mediante técnicas cualitativas. Se han definido un total de 28 
indicadores para su puntuación en esta segunda ronda de consenso. Al final 
del documento se presentan los indicadores eliminados tras la revisión del 
equipo de investigación incluyendo los motivos.








Si considera necesario puede añadir comentarios o modificaciones para cada 
indicador en el espacio en blanco. 
Finalmente, se solicita para aquellos indicadores que se expresan como por-
centaje	que	añadan	un	ESTÁNDAR	ORIENTATIVO	para	cada indicador 
con	una	puntuación	del	0	al	100.	
El equipo de investigación garantiza la confidencialidad de la información re-
cibida de cada participante. Al finalizar el estudio, se incluirá el listado de par-
ticipantes. Le agradecemos que nos haga llegar el cuestionario de la segunda 
ronda Delphi por correo electrónico (delphi_CARCCR@aatrm.catsalut.net). 
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EJEMPLO DE INDICADOR PROPUESTO 2ª RONDA
Añadir 
puntuación 1-10
Añadir una cruz según el grado de acuerdo  









   
Nombre 
indicador
Existencia de protocolo clínico multidisciplinar consensuado y basado 
en la evidencia en el centro/s del programa
Tema Protocolo
Fórmula Sí/no
Dimensión Efectividad clínica/Continuidad asistencial Tipo de indicador Estructura
Descripción
•  Debe existir un protocolo clínico que incluya todas las actuaciones 
definidas en el programa: a) identificación de pacientes y sus familiares; 
b) cribado y tratamiento preventivo (pruebas endoscópicas, estudios de 
anatomía patológica y de genética, cirugía digestiva); c) consejo genético 
y apoyo psicológico; d) vigilancia (pruebas endoscópicas) definidas en el 
circuito asistencial.
•  Los profesionales sanitarios implicados en este programa son de 
carácter multidisciplinar: medicina familiar y comunitaria, enfermería, 
gastroenterología-digestivo, anatomía patológica, genética molecular, 
psicología clínica, cirugía digestiva, oncología médica. Pueden incluir  
el nivel de atención primaria, nivel hospitalario comarcal (segundo nivel) 
u hospitalario de alta tecnología (tercer nivel), o clínicas o laboratorios 
concertados. Este protocolo debe incluir los criterios de derivación entre 
niveles asistenciales.
•  Este protocolo clínico debe incluir recomendaciones basadas en 
la evidencia científica para las actuaciones propuestas, así como 
organigramas y árboles de decisión para facilitar su interpretación. 
También debe actualizarse de forma periódica (cada 3 años) y contemplar 
actuaciones realizadas en el centro de referencia o en otros centros si  





Registro de protocolos clínicos en centro(s) asistencial(es) del programa
1ª ronda 
Delphi




Resultados del consenso de indicadores  
en la primera ronda del estudio Delphi (n = 62)*
* Algunos indicadores incluyeron valores ausentes
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Puntuación global Puntuación criterio importancia
Título indicador N Mín Máx M DE N Mín Máx M Me DE
1_Existencia de protocolo 
clínico multidisciplinar 
basado en la evidencia
62 5 10 8,0 1,1 62 6 10 9,3 10 1,1
2_Cumplimiento  
con el protocolo clínico 
multidisciplinar basado  
en la evidencia
61 5 10 7,7 1,0 62 6 10 8,6 9 1,2
3_Adecuación de la 
coordinación entre niveles 
asistenciales
62 4 10 7,3 1,0 62 6 10 8,5 8 1,1




61 1 10 7,2 1,4 61 1 10 8,3 8 1,5
5_Existencia historia 
clínica estructurada
62 1 10 7,5 1,4 62 1 10 8,5 9 1,5
6_Adecuación de la 
estrategia de cribado en  
los síndromes polipósicos
62 1 10 7,7 1,5 62 1 10 8,5 9 1,6
7_Adecuación de la 
estrategia de cribado en  
la poliposis adenomatosa
61 1 10 7,4 1,5 61 1 10 8,1 8 1,8
8_Adecuación de la 
estrategia de cribado  
en el síndrome de Lynch
62 1 10 7,7 1,5 62 1 10 8,6 9 1,6
9_Adecuación de  
la estrategia de cribado 
en las manifestaciones 
extracolónicas en el 
síndrome de Lynch
61 1 10 7,4 1,5 60 1 10 8,1 8 1,8
10_Adecuación de la 
estrategia de cribado  
en el CCR familiar
62 1 10 7,8 1,4 62 1 10 8,7 9 1,5
11_Frecuencia  
de complicaciones
60 1 10 7,5 1,6 60 1 10 8,3 9 1,9
12_Derivación  
de pacientes




62 1 10 7,5 1,6 61 1 10 8,1 8 1,7
M: media; DE: desviación estándar; ME: mediana; Mín: mínimo; Máx: máximo 
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Título indicador 
(continuación)
Puntuación global Puntuación criterio importancia
N Mín Máx M DE N Mín Máx M Me DE
14_Adecuación de  
los análisis moleculares  
y genéticos
61 1 10 7,6 1,6 61 1 10 8,2 9 1,6
15_Existencia de 
laboratorio de genética 
molecular acreditado
60 1 10 7,6 1,4 60 1 10 8,2 9 1,7
16_Identificación  
de familias con CCR 
hereditario-familiar




62 1 10 7,4 1,4 62 1 10 8,2 8 1,5
18_Existencia de  
información adecuada  
para pacientes-familiares
62 1 10 7,2 1,6 62 1 10 7,8 8 1,8
19_Adecuación de la 
derivación para valoración 
psicológica a pacientes-
familiares
62 1 10 6,9 1,5 62 1 10 7,6 8 1,8
20_Aceptación de la 
valoración psicológica por 
parte de usuarios




62 1 10 7,6 1,7 62 1 10 8,4 9 2,0
22_Tiempo de espera  
para el resultado del 
estudio genético
61 1 10 7,3 1,5 61 1 10 7,9 8 1,8
23_Existencia de 
técnicas endoscópicas-
radiológicas de última 
generación
59 1 10 7,3 1,6 59 1 10 7,5 8 1,9
24_Existencia de un 
programa de calidad  
de la endoscopia
58 1 10 7,7 1,7 58 1 10 8,2 9 2,0
25_Adherencia cribado 
síndromes polipósicos
62 1 10 7,5 1,7 62 1 10 8,1 8 1,6
26_Adherencia cribado 
poliposis adenomatosa
62 1 10 7,4 1,6 62 1 10 7,9 8 1,8
M: media; DE: desviación estándar; ME: mediana; Mín: mínimo; Máx: máximo
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Título indicador 
(continuación)
Puntuación global Puntuación criterio importancia
N Mín Máx M DE N Mín Máx M Me DE
27_Adherencia cribado 
síndrome de Lynch
62 1 10 7,4 1,6 62 1 10 8,1 8 1,6
28_Adherencia cribado 
extracolónicas síndrome  
de Lynch
61 1 10 7,3 1,6 61 1 10 7,8 8 1,9
29_Adherencia cribado 
CCR familiar
62 1 10 7,6 1,5 61 1 10 8,2 8 1,6
30_Efectividad cribado 
prevención CCR
61 1 10 8,0 1,5 62 1 10 8,8 9 1,6
31_Diagnóstico CCR 
intervalo
61 1 10 7,5 1,8 61 1 10 8,2 9 2,1
32_Diagnóstico cáncer 
extracolónico intervalo












61 1 10 7,8 1,6 61 1 10 8,5 9 1,5
36_Adecuación intervalos 
exploraciones cribado 
extracolónicas síndrome  
de Lynch




61 1 10 7,8 1,6 61 1 10 8,5 9 1,5
38_Satisfacción de  
los casos y familiares
61 1 10 7,1 1,6 61 1 10 7,5 8 1,9
39_Calidad de vida 
relacionada con la salud  
de los casos y familiares
61 1 10 7,0 1,7 61 1 10 7,7 8 1,8
M: media; DE: desviación estándar; ME: mediana; Mín: mínimo; Máx: máximo
Anexo 8
Listado de participantes en el estudio Delphi
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 –  Allepuz Palau A. Unidad de Metodología, Calidad y Evaluación Asis-
tencial. SAP Alt Penedès-Garraf. Institut Català de la Salut (Cataluña)
 –  Alós Company R. Servicio de Cirugía General y Digestiva. Hospital de 
Manises	(Comunidad	Valenciana)
 –  Andreu García Montserrat. Servicio de Digestología. Hospital del Mar 
IMAS (Cataluña)
 –  Asensio del Barrio C. Agencia de Evaluación de Tecnologías Sanitarias, 
AETS. Instituto de Salud Carlos III (Madrid) 
 –  Asua Batarrita J. Dirección de Gestión del Conocimiento y Evaluación. 
Departamento	de	Sanidad.	Gobierno	Vasco	(País	Vasco)
 –  Balaguer Prunés F. Clínica de Alto Riesgo de Cáncer Colorrectal. Hos-
pital Clínic de Barcelona (Cataluña)
 –  Balboa Rodríguez A. Instituto de Trastornos Funcionales y Motores Di-
gestivos. Centro Médico Teknon (Cataluña)
 –  Balmaña Gelpi J. Área de Oncología Médica. Hospital Universitario 
Vall	d’Hebron	(Cataluña)
 –  Basora Gallisa J. Centro de Atención Primaria Sant Pere (Cataluña)
 –  Bellas Beceiro MB. Servicio de Admisión y Documentación Clínica. 
Hospital Universitario de Canarias (Canarias)
 –  Blasco Amaro JA. Unidad de Evaluación de Tecnologías Sanitarias, 
UETS. Agencia Laín Entralgo (Comunidad de Madrid)
 –  Borràs i Andrés JM. Plan Director de Oncología. Departament de Sa-
lut. Generalitat de Catalunya (Cataluña)
	 –	 	Brunet	Vidal	J.	Servicio	de	Oncología.	Hospital	Universitario	de	Girona	
Dr. Josep Trueta (Cataluña)
 –  Bujanda Fernández de Piérola L. Servicio de Digestivo. Hospital Do-
nostia-San	Sebastián	(País	Vasco)
 –  Buron Pust A. Servicio de Evaluación y Epidemiología Clínica. Hospi-
tal del Mar, IMAS (Cataluña)
 –  Carballo Álvarez LF. Servicio de Medicina del Aparato Digestivo. Hos-
pital	Universitario	Virgen	de	la	Arrixaca	(Región	de	Murcia)
 –  Castellví Bel S. Servicio de Gastroenterología. Hospital Clínic de Barce-
lona (Cataluña)




 –  Codina Cazador A. Servicio de Cirugía General y Digestiva. Hospital 
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 –  Feliu Batlle J. Servicio de Oncología Médica. Hospital Universitario La 
Paz (Madrid)
 –  Fernández-Bañares F. Servicio de Digestivo. Hospital Universitario 
Mútua de Terrassa (Cataluña)
 –  Ferrándiz Santos JA. Unidad de Calidad Área 11 (Madrid)
 –  Flores Moreno S. Agencia de Evaluación de Tecnologías Sanitarias de 
Andalucía (Andalucía) 
	 –	 	García	Barcina	M.	Unidad	de	Genética.	Hospital	de	Basurto	(Vizcaya)
 –  García-Carbonero R. Servicio de Oncología Médica. Hospital Universi-
tario	Virgen	del	Rocío	(Andalucía)
 –  Guinot Gasull M. Servicio de Ginecología y Obstetricia. Hospital de la 
Santa Creu i Sant Pau (Cataluña) 
  – Gutiérrez Ibarluzea I. Osteba, Servicio de Evaluación de Tecnologías   
	 Sanitarias	(País	Vasco)
 –  Jover Martínez R. Servicio de Digestivo. Hospital General Universita-
rio	de	Alicante	(Comunidad	Valenciana)
 – Lanas Arbeloa A. Servicio de Aparato Digestivo. Hospital Clínico Uni  
  versitario Lozano Blesa (Aragón)
 –  Ledesma Serrano S. Servicio de Digestología. Fundación Hospital Espí-
ritu Santo (Cataluña)
	 –	 	Llach	 Vila	 J.	 Unidad	 de	 Endoscopia.	 Hospital	 Clínic	 de	 Barcelona	
(Cataluña)
 –  Llor X. Universidad de Illinois (Chicago)
 –  López-Cerón Pinilla M. Unidad de Endoscopia. Hospital Clínic de Bar-
celona (Cataluña)
 –  López Rivas L. Hospital San Agustín (Principado de Asturias)
 –  Martínez León N. Dirección de Equipo de Atención Primaria. Centro 
de Salud Passeig Sant Joan (Cataluña)
 –  Marzo Castillejo M. Institut Català de la Salut (Cataluña)
 –  Mearin Manrique F. Instituto de Trastornos Funcionales y Motores Di-
gestivos. Centro Médico Teknon (Cataluña)
 –  Méndez Sánchez IM. Servicio de Aparato Digestivo. Hospital Costa del 
Sol (Málaga)
 –  Morillas Sainz JD. Servicio de Aparato Digestivo. Hospital Clínico de 
San Carlos (Madrid) 
 –  Olivera Pérez-Frade H. Unidad de Consejo Genético. Servicio de On-
cología Médica. Hospital Clínico San Carlos (Madrid)
 –  Peiró Moreno S. Área de Investigación en Servicios de Salud. Centro Supe-
rior	de	Investigación	en	Salud	Pública,	CSISP	(Comunidad	Valenciana)
 –  Pereda Salguero T. Servicio de Anatomía Patológica. Hospital Costa del 
Sol (Málaga)
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 –  Pérez Rojo P. Unidad de Prevención de Tumores Digestivos y Consulta 
de Alto Riesgo. Clínica Universidad de Navarra (Navarra)
 –  Pérez Segura P. Unidad de Consejo Genético-Oncología Médica. Hospi-
tal Clínico San Carlos (Comunidad de Madrid)
	 –	 	Piñol	Sánchez	V.	Servicio	de	Cirugía	General	y	Digestiva.	Hospital	Uni-
versitario de Girona Dr. Josep Trueta (Cataluña) 
 –  Píqué Badia JM. Servicio de Gastroenterología. Hospital Clínic de Bar-
celona (Cataluña)
 –  Ponce Romero M. Servicio de Medicina Digestiva. Hospital La Fe (Co-
munidad	Valenciana)
	 –	 	Pons	Ràfols	JMV.	Programa	de	Investigación	e	Innovación	en	Ciencias	de	
la Salud. Departament de Salut. Generalitat de Catalunya (Cataluña)
	 –	 	Portillo	Villares	I.	Programa	de	Cribado	Cáncer	Colorrectal.	Osakidet-
za,	Servicio	Vasco	de	Salud	(País	Vasco)
 –  Quintana López JM. Unidad de Investigación. Hospital de Galdakao 
(País	Vasco)
 –  Raviña Ruano A. Agencia de Evaluación de Tecnologías Sanitarias de 
Galicia,	AVALIA’T	(Galicia)
 –  Rebollo García NE. Hospital Costa del Sol (Andalucía)
 –  Reñé Espinet JM. Servicio de Aparato Digestivo. Hospital Universita-
rio	Arnau	de	Vilanova	de	Lleida	(Cataluña)
 –  Rodríguez Moranta F. Servicio de Gastroenterología. Hospital Univer-
sitario de Bellvitge (Cataluña)
	 –	 	Roig	Vila	JV.	Servicio	de	Cirugía	General	y	del	Aparato	Digestivo.	Hos-
pital	General	Universitario	de	Valencia	(Comunidad	Valenciana)
 –  Rotaeche del Campo R. Osakidetza, Centro de Salud de Alza en San 
Sebastián	(País	Vasco)
 –  Rueda Domínguez A. Área de Oncología. Hospital Costa del Sol (Málaga)
 –  Ruiz López P. Unidad de Calidad. Hospital Universitario 12 de Octubre 
(Madrid)
 –  Salas Caudevilla A. Servicio de Anatomía Patológica. Hospital Univer-
sitario Mútua de Terrassa (Cataluña)
 –  Sanjuán Garriga X. Unidad de Anatomía Patológica. Hospital Univer-
sitario de Bellvitge (Cataluña)
 –  Sanroman Álvarez L. Unidad de CAR-COLON. Chuvi-Meixoeiro 
(Galicia)
 –  Sant Arderiu E. Centro de Atención Primaria Casanova, CAPSE 
(Cataluña)
 –  Serrano Aguilar PG. Servicio de Evaluación y Planificación. Dirección 
del Servicio Canario de Salud (Canarias)
 –  Soto Martínez JL. Unidad de Consejo Genético del Cáncer. Hospital 
General	Universitario	de	Elche	(Comunidad	Valenciana)
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 –  Tejada Mínguez MI. Servicio de Bioquímica del Hospital de Cruces 
(País	Vasco)
	 –	 	Teulé	Vega	A.	Programa	de	Consejo	Genético	en	Cáncer.	Instituto	Ca-
talán de Oncología-Hospital Duran i Reynals (Catalunya)
 –  Torres Mata X. Servicio de Psicología Clínica. Hospital Clínic de Barce-
lona (Cataluña)
 –  Torres Moragues A. Unidad de Consejo Genético. Área de Oncología 
(ONCOSUD). Hospital Universitari Sant Joan de Reus (Cataluña)
	 –	 	Velasco	González	A.	Unidad	de	Evaluación	de	Riesgo	de	Cáncer	 y	




Dimensiones de calidad y definiciones





Grado de disponibilidad de una intervención sanitaria adecuada para 
satisfacer las necesidades del paciente; se comunica mediante la 
gestión de listas de espera. 
Atención centrada 
en pacientes
Incluye la satisfacción del paciente y la familia, la información, el diseño 
de servicios de acuerdo a las expectativas, la participación en las 
decisiones clínicas y el respeto a los sistemas de valores y creencias. 
Continuidad 
asistencial
Grado de coordinación del personal profesional para lograr una 
atención integrada de pacientes dentro de una organización y entre 
varias organizaciones a lo largo del tiempo, se intenta lograr con la 
puesta en marcha de procesos transversales y el diseño de procesos 
de forma conjunta entre atención primaria y especializada.
Efectividad clínica
Medida en que determinada intervención clínica se realiza de manera 
correcta, según el estado actual del conocimiento científico, se intenta 




Efecto adverso: acontecimiento que produce una lesión (daño)  
al paciente en forma de incapacidad, muerte o prolongación  
de la estancia (medible), relacionado con el proceso asistencial  
y con la enfermedad subyacente. 
Complicación: alteración del proceso natural de la enfermedad, 
derivada de ésta y no provocada por la actuación médica. 
* Fuente: Sistema Nacional de Salud. Informe anual del Sistema Nacional de Salud. Capítulo 2. Aspectos 
básicos de gestión de calidad en el ámbito sanitario; 2005.
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